Riglyne vir die ouer van die chroniese siek kind by Green, Anna Elizabeth
RIG LYNE VIR DIE OUER VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
deur 
ANNA ELIZABETH GREEN 
voorgele luidens die vereistes 
vir die graad 
DOCTOR EDUCATIONIS 
in die vak 
SIELKUNDIGE OPVOEDKUNDE 
aan die 
UNIVERSITEIT VAN SUID-AFRIKA 
PROMOTOR: PROF S F M CROUS 
NOVEMBER 2000 
VERKLARING 
Ek verklaar hiermee <lat RIGL YNE VIR DIE OUER VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
my eie werk is en dat ek alle bronne wat ek gebruik of aangehaal het deur middel van volledige 
verwysings aangedui en erken het. 
;;)OC0-11 - so 
HANDTEKENING DATUM 
AEGREEN 
DANKBETUIGINGS 
Besondere dank en waardering aan: 
My promotor, professor S F M Crous vir sy entoesiastiese belangstelling, volgehoue 
aanmoediging en bekwame leiding. 
Professor M Kruger vir haar hulpvaardigheid en bekwame leiding. 
Elke ouer van 'n chroniese siek kind wat bereid was om by die empiriese ondersoek betrek te 
word en hul ervaring met my te dee!. 
My eggenoot, Craig, vir sy liefdevolle ondersteuning en aanmoediging. 
Robert, Tinus en Brian Green vir die opofferings wat hulle moes maak ter wille van die 
voltooiing van die studie. 
ALLE DANK EN EER AAN DIE GOD WAT ALLES MOONTLIK MAAK 
A.E. Green 
~ ... -I ' ~. { .... _ ...... _. 
;. 
" ... 
' .... 
" .. ""! Pretoria 
November 2000 .. 
362.19892 GREE 
111111111111111 
0001783003 
OPGEDRA AAN ROBERT, TINUS EN BRIAN: DIE DRIE KINDERS 
BY WIE EK SOVEEL OOR CHRONIESE SIEKTE IN 
'N GESIN GELEER BET 
OPSOMMING 
Hierdie navorsing stel riglyne vir ouers van 'n cluoniese siek kind. Die riglyne is daarop gemik 
om die ouers te bemagtig om cluoniese siekte beter te kan hanteer en ander gesinslede te steun in 
hulle hantering van die siekte. 
Die aard van cluoniese siekte en die effek daarvan op die siek kind, sy opvoeding, die ouers en 
sibbe is in die literatuurstudie nagevors. Cluoniese siekte raak elke gesinslid op verskeie wyses. 
Die siek kind se liggaamlike, emosionele, kognitiewe, morele en psigososiale ontwikkeling word 
deur die siekte beYnvloed. Ouers se totale bestaan en hulle opvoeding van die kind word deur die 
siekte geraak. Die siekte beYnvloed sibbe se emosionele, kognitiewe, morele en psigososiale 
ontwikkeling. Die effek van chroniese siekte op elke gesinslid laat behoeftes, wat met die 
hantering van die siekte verband hou, by elkeen ontstaan. 
Ouers as versorgers van die gesin en opvoeders van die kind is grootliks verantwoordelik om die 
siek kind en ander gesinslede te help om die siekte en die gevolge daarvan te hanteer. 
'n Empiriese ondersoek is uitgevoer waarby I 02 ouers van cluoniese siek kinders betrek is. Die 
empiriese ondersoek het bevestig dat cluoniese siekte opvoeding kan bemoeilik en toereikende 
ontwikkeling en volwassewording by veral die siek kind kompliseer. Chroniese siekte se effek op 
die ander gesinslede is ook bevestig. 
Die empiriese ondersoek het aangedui dat ouers behoeftes aan hulp het om die siekte te kan 
hanteer. Ouers se behoeftes het verband gehou met hulp aan hulself en hulp om die ander 
gesinslede te help om die siekte beter te hanteer. 
Op grond van die literatuurstudie en die resultate van die empiriese ondersoek, is riglyne vir 
ouers van die cluoniese siek kind geskryf. Die riglyne bemagtig ouers as steungewers deurdat 
hulle toenemend in staat gestel word om in die gesin se behoeftes te voorsien, sodat gesinslede 
die siekte beter kan hanteer. 
Verskeie riglyne om sake rakende die siekte te hanteer, is gegee. Daar is aan opvoedkundige, 
liggaamlike, emosionele, kognitiewe, morele en psigososiale aspekte aandag gegee. Die ouers 
behoort die riglyne te verbesonder vir elke unieke kind en sy gesin. 
SUMMARY 
This research sets guidelines for parents of chronically ill children. The guidelines are 
aimed at equipping the parents to cope more efficiently with the chronic illness and to 
support other family members in doing so. 
The nature of chronic illness and its effect on the sick child, his education, the parents 
and siblings have been researched in the literature study. Chronic illness affects family 
members in different ways. The· illness affects the sick child's physical, emotional, 
cognitive, moral and psychosocial development. The parent's total existence and the 
education of their child are also affected. The illness influences the emotional, cognitive, 
moral and psychosocial development of siblings. The effect of chronic illness on family 
members gives rise to certain needs concerned with coping with the illness. 
Parents as the caretakers of the family and educators of the child are mainly responsible, 
to assist family members to deal with the illness and its consequences. 
An empirical study was carried out, involving 102 parents of chronically ill children. This 
study confirmed that the chronic illness impedes the education process and complicates 
the adequate development and maturation of specifically the sick child. The effect that 
chronic illness has on other family members was also confirmed. 
The empirical study proved that parents need assistance to cope with the illness. They 
need assistance for themselves as well as assistance in helping other family members to 
cope. 
Based on this literature study and the results of the empirical research, guidelines were 
developed for the parents of the chronically ill child. These guidelines empower the 
parents in their support roles. It enables them to deal with the needs of the family thereby 
enabling family members to cope more efficiently with the illness. 
Several guidelines have been given regarding how to cope with the matters concerned 
with educational, physical, emotional, cognitive, moral and psychosocial consequences of 
the illness. Parents should streamline these guidelines to suit the needs of every unique 
child and the rest of his family. 
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HOOFSTUKl 
INLEIDENDE ORIENTERING. PROBLEEMSTELLING EN 
PROGRAM VAN STUDIE 
1.1 INLEIDENDE ORIENTERING 
Die ouerpaar wat geseen word met 'n kind sien meestal met groot afwagting en 
opgewondenheid uit na die toevoeging tot hul gesin en hul betrokkenheid by hierdie kind. Die 
voorreg van ouerskap gaan gepaard met 'n verantwoordelikheid om die kind te versorg en op 
te voed. Ouers versorg en voed hul kinders op sodat die kinders liggaamlik, emosioneel, 
kognitief, moreel en psigososiaal kan ontwikkel en volwasse word. Om kinders te kan sien 
groei, ontwikkel en volwasse word, is iets wat 'n ouer groot bevrediging gee. 
Die kind se voortdurende ontwikkeling en bereiking van nuwe mylpale bring die ouer egter 
telkens voor nuwe uitdagings en verantwoordelikhede rakende die kind se versorging en 
opvoeding te staan. Menige ouer het al gevoel dat die versorging en opvoeding van die kind 
van tyd tot tyd eise stel waarvoor 'n ouer nie vanselfsprekend voldoende toegerus is nie. Ten 
spyte van gesinslede se goeie bedoelings en gunstige omstandighede in die gesin verloop die 
opvoeding en ontwikkeling van individue in die gesin nie altyd soos geantisipeer of na wense 
nie. Dit kan probleme in die gesin en by gesinslede laat ontstaan en ouers noodsaak om ander 
ouers, literatuur en kundiges te raadpleeg in 'n poging om bestaande probleme op te hef, ander 
te voorkom en hulle beter toe te rus vir hul versorgings- en opvoedingstaak. 
Soms is daar verswarende omstandighede in 'n gesin teenwoordig wat die opvoeding, normale 
groei, ontwikkeling en volwassewording van 'n kind kan bemoeilik en selfs belemmer. Die 
verswarende omstandighede verhoog die risiko vir die ontstaan van probleme in die gesin en 
by gesinslede. 'n Chroniese siek kind in 'n gesin kan as 'n verswarende omstandigheid beskou 
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word. Wanneer die voorreg van ouerskap gepaard gaan met die verantwoordelikheid om 'n 
kind te versorg en op te voed wat 'n chroniese siekte soos onder meer kanker, epilepsie of 
kistifibrose het, word die versorgings- en opvoedingstaak van die ouer gekenmerk deur 'n 
groot aantal addisionele eise, waarop hy selde voorberei of waarvoor hy selde voldoende 
toegerus is. Die ouers, siek kind en elke antler gesinslid word in 'n mindere of meerdere mate 
gekonfronteer met ongesteldheid, onsekerhede, spanning, intense emosies, herhaalde 
doktersbesoeke, hospitalisasies, mediese prosedures, behandelings, pynepisodes, verhoogde 
finansiele uitgawes, skoolafwesighede en vele meer. 
Siekte kom in alle gesinne van tyd tot tyd voor, maar met die oorgrote meerderheid chroniese 
siektes word bostaande sake dee! van 'n daaglikse leefwyse vir diegene daarby betrokke. Die 
ouers van 'n chroniese siek kind word voortdurend gekonfronteer met die eiesoortige eise wat 
die versorging en opvoeding van 'n chroniese siek kind stel, sowel as die effek wat die siekte 
op elke gesinslid en die onderlinge dinamiek tussen hulle het. Ongesondheid, doktersbesoeke, 
hospitalisasies, mediese prosedures, skoolafwesighede en tuisbehandelings is maar enkele 
sake waarmee die siek kind en sy ouers te make kry en wat hul op so 'n wyse moet hanteer dat 
die gesinslede steeds optimaal kan funksioneer en ontwikkel. 
Doeltreffende hantering van aangeleenthede en probleme wat uit die chroniese siekte 
voortspruit is 'n uitdaging vir elke ouer wat daarmee gekonfronteer word. Net soos die ouers 
met 'n gesonde kind moet hierdie ouers soms staatrnaak op hulp en intervensie van kundiges 
om optimale groei, ontwikkeling en volwassewording van die kind te bewerkstellig. Die vraag 
kan gevra word na die wyse waarop hierdie siek kinders en hulle gesinne ondersteun behoort 
te word in die hantering van die siekte en die probleme wat daaruit voortspruit, sodat die 
verswarende effek wat dit op die opvoeding, groei, ontwikkeling en volwassewording in die 
gesin het, geminimaliseer word. 
1.1.1 OMSKRYWING VAN CHRONIESE SIEKTE 
Seker een van die moeilikste take wanneer daar oor chroniese siekte geskryf word, is om te 
bepaal wat met die term chroniese siekte bedoel word. Daar bestaan verskeie menings oor wie 
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die chroniese siek kind nou eintlik is. 
Chroniese siekte blyk 'n fisieke toestand te wees wat vir 'n verlengde periode voorkom of wat 
gevolge het wat aftakelend vir 'n verlengde tydperk op die gesondheidstoestand van 'n 
persoon inwerk. Meeste kindersiektes is gewoonlik self-beperkend en woed hulself uit binne 
'n tydperk van ure, dae of weke. Selfs akute en emstige kindersiektes sal wanneer <lit 
doeltreffend behandel word binne ongeveer een maand verbeter of herstel. Meeste chroniese 
siektes daarenteen sal voortduur vir tot j are na die ontstaan, ten spyte van behandeling. 
Volgens Hobbs & Perrin (1985:2) het <lit 'n veranderde verloop waarvan sommige verbeter, 
sommige stabiel bly en ander progressief verswak. Hulle (Hobbs & Perrin 1985:2) definieer 
chroniese siekte as 'n siektetoestand wat inmeng met daaglikse funksionering vir meer as drie 
maande van die jaar en waar die persoon meestal ten tye van die diagnose vir ten minste een 
maand van die jaar gehospitaliseer word. 
Chroniese siekte verwys na 'n siekte wat vir 'n verlengde periode duur, ten minste vir drie 
maande, dikwels vir 'n leeftyd en wat nie genees kan word nie (Midence 1994:311 ). Volgens 
Pless & Pinkerton (1975:90) is chroniese siekte 'n fisieke toestand, gewoonlik nie fataal nie, 
wat !anger as drie maande in 'n jaar duur of 'n periode van hospitalisasie van meer as een 
maand per jaar noodsaak. Eiser (l 990a:3) verwys na chroniese siekte as 'n toestand wat 
kinders affekteer vir 'n verlengde periode, dikwels vir die totale lewensduur. Die siektes kan 
beheer word in soverre <lit die graad van pynkontrole of vermindering van aanvalle, bloei-
episodes of terugvalle raak, maar kan volgens Eiser (1990a:3) nie genees word nie. 
Wanneer die verskillende definisies wat bestaan beskou word, blyk dit dat daar tog sekere 
konsensus bestaan oor wat onder chroniese siekte verstaan word. Die konsensus is daarin 
gelee dat chroniese siekte beskou word as 'n fisieke toestand wat langdurig is (enige iets vanaf 
drie maande tot lewenslank), meestal nie genees kan word nie, maar we! dikwels beheer kan 
word en in 'n aantal diverse en nadelige uitkomste kan resulteer wat kan wissel van normale 
lewensverwagting tot die dood. 
4 
Navorsers plaas verskillende klem op sekere aspekte van die definisie veral in verband met die 
vraagstuk oar emstigheid en langdurigheid (Bradford 1997:6). Dit is moeilik om die graad van 
ems van 'n chroniese siekte te kwalifiseer. Hoe maklik of moeilik, doeltreffend of 
ondoeltreffend 'n chroniese siek kind op 'n gegewe tydstip funksioneer is net soveel 'n 
refleksie van die kwaliteit van sorg wat hy ontvang en die effektiewe nakom van voorskrifte 
as wat dit 'n refleksie van die graad van ems van die siekte is. 
In hierdie studie sal die emstigheid van chroniese siektes nie aandag geniet nie en word van 
• 
die veronderstelling uitgegaan dat enige chroniese siektetoestand verswarend op die sisteem 
waaraan die kind dee! het, inwerk. Wat langdurigheid van die siekte betrefword hier nie in die 
studie onderskei nie, behalwe dat die siektetoestand vir !anger as drie maande moet voortduur 
om as 'n chroniese siektetoestand beskou te word. Alhoewel daar in hierdie studie op kinders 
gefokus word, kan heelwat omskrywings oak op volwassenes van toepassing wees. 
1.1.2 OMV ANG VAN CHRONIESE SIEKTE 
Die gebrek aan konsensus oar wat as chroniese siekte beskou kan word, resulteer in variasie 
oar die mening van hoeveel kinders aan een of antler chroniese siekte ly. Volgens Bradford 
(1997:7) bemoeilik hierdie gebrek aan ooreenstemming die ontwikkeling van 'n sisteem van 
klassifikasie van chroniese siekte sodat die effek van 'n bepaalde chroniese siekte op 
psigologiese uitkomste bestudeer kan word. 
Midence (1994:311) beweer dat 10-20% van kinders aan 'n chroniese siektetoestand ly. Die 
meerderheid van chroniese siek kinders word matig deur die siektetoestand be'invloed, terwyl 
ongeveer 2-3% van die totale kinderbevolking emstig deur chroniese siekte geraak word 
(Midence 1994:311). Volgens Pless & Nolan (1991 :348) kom chroniese kindersiektes in die 
omgewing van tussen 10-15% van die kinderbevolking voor, terwyl 10% van chroniese siek 
kinders emstig deur die siekte geraak word. Emstige be'invloeding word gedefinieer as die 
toestand waar die kind emstige fisieke en/of intellektuele benadeling ondervind as gevolg van 
* sy siektetoestand. 
"' sy verwys telkens na sy/haar 
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Die mees algemene chroniese siektetoestand by kinders is asma ( 1 % van lewende geboortes) 
met 'n oorlewingsyfer soortgelyk aan die van normale kinders, aangebore hartsiektes (0,8% 
van lewende geboortes en van wie 52% die ouderdom van 15 bereik), en chroniese niersiektes 
(0,2% van lewende geboortes) (Midence 1994:312). 
Die gemiddelde pediater in die VSA hanteer ongeveer 200 -300 chroniese siek kinders per jaar 
wat neerkom op ongeveer vier tot ses per week (Mescon & Honig 1995: 107). Sodanige syfers 
is nie vir Suid-Afrika beskikbaar nie. 
Die totale hoeveelheid kinders by w1e 'n chroniese toestand gediagnoseer word is nog 
dieselfde as tien jaar gelede, naamlik ongeveer 10% van die kinderpopulasie. Hoewel die 
voorkomssyfers van chroniese siektes redelik stabiel bly, is die oorlewingsyfer van hierdie 
kinders weens onder meer verbeterde mediese sorg soveel hoer en daarom neem die getal 
kinders met 'n chroniese siekte in die populasie toe (Mescon & Honig 1995: 107). 
1.1.3 TIPES CHRONIESE SIEKTETOESTANDE 
Verskillende chroniese siektetoestande kan ge!dentifiseer word en verskil van mekaar ten 
aansien van onder meer fisiologiese verklarings, behandelingsmetodes, verwagte lewensloop, 
hospitalisasie en so meer. 
'n Ongelooflike groot hoeveelheid chroniese siektetoestande is al beskryf. Meer algemene 
chroniese siektetoestande wat in hierdie studie aandag sal geniet, word in hoofstuk 2 bespreek. 
Gestremdhede en chroniese siekte het in gemeen dat beide anders as die normale of gewone is 
en op verswarende omstandighede dui. Gestremdheid dui breedweg op permanente fisieke 
skade. 
'n Gestremde kind word beperk of gestrem deur 'n spesifieke tekort wat sy gegewe potensiaal 
betref byvoorbeeld blindheid, doofheid, of neurale gestremdhede soos epilepsie, serebrale 
gestremdheid en spina bifida (Van Niekerk 1986:243). In die lig van bogenoemde kan 
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gestremdheid ook as 'n chroniese siekte gesien word omdat 'n gesondheidstekort bestaan wat 
verswarend en beperkend inwerk op die kind se volwassewording. Die kind se siekte kan in 'n 
mindere of meerdere mate ook beperkend wees na gelang van die siektetoestand self en 
daarmee saam die mate waarin beheer van die siektetoestand suksesvol is, al dan nie. 
Gestremdes het 'n reg op volle ontwikkelingsgeleenthede. Hulle ontwikkeling behoort nie 
deur die gemeenskap beperk te word nie. Hedendaags word gestremdheid beskou as die 
sosiale beperkinge wat 'n persoon opgele word deur sy sosiale omgewing. Hierdie beperkinge 
belemmer gelyke en volle deelname (Draft disability policy:5). Met hierdie benadering 
verskuif die klem nou vanaf die tekort in die persoon na die beperkinge van die sosiale 
omgewing. 'n Blinde kind sal hiervolgens slegs gestremd wees indien sy sosiale omgewing sy 
gelyke en volle deelname belemmer. 
Verskillende benaderingswyses tot die klassifikasie van chroniese siektes word in hoofstuk 2 
beskryf. 
1.1.4 BEHANDELING VAN CHRONIESE SIEKTETOESTANDE 
Vir die meeste chroniese siektetoestande bestaan daar tans nie bekende behandeling wat die 
siektetoestand kan genees nie. Die effekte van sommige tipes chroniese siekte soos onder 
meer asma en sekere tipes epilepsie kan soos die kind ouer word verminder en soms selfs 
verdwyn. Soms kan nuut ontwikkelde behandelingswyses genesing bewerkstellig. 
Elke chroniese siekte vereis 'n eiesoortige intervensie wat van blote monitering tot herhaalde 
hospitalisasie en chirurgie kan strek. Die siektetoestand kan somtyds deur 'n algemene 
praktisyn behandel word soos byvoorbeeld asma, maar soms word 'n spesialis se hulp 
ingeroep soos byvoorbeeld by 'n renale siekte. Weens die Jang en duur mediese behandeling 
word die pasiente dikwels by staatshospitale behandel. 
Die behandeling van chroniese siektetoestande sal in hoofstuk 2 meer volledig bespreek word. 
7 
1.1.5 VERLOOP VAN CHRONIESE SIEKTE 
Ten einde chroniese siekte in 'n ontwikkelingskonteks te verstaan is dit belangrik om die 
verweefdheid van die siekte, die siek kind en die gesin te verstaan (Rolland in Carter & 
McGoldrick 1989:433). 
Rolland in Carter & McGoldrick (1989:434-442) beskryf 'n indeling en groepering van 
chroniese siekte wat die interaksie tussen gesinsdinamiek, individuele dinamiek en chroniese 
siekte toelig. Daar word onderskei tussen die aanvang, ontwikkeling, uitkoms en mate van 
onbevoegmaking van die siekte (Rolland in Carter & McGoldrick 1989:434). Hierdie sake 
word apart beskryf, maar vorm in werklikheid 'n kontinuum. 
1.1.5.1 Aanvang 
Die aard van die siekte speel 'n rol in die effek van die siekte op die kind en sy gesin. 
Sommige siektes soos juveniele reumatoide artritis begin geleidelik, terwyl siektes soos 
epilepsie 'n akute of skielike aanvang het. Die aard en omvang van die effek wat siektes met 
'n geleidelike aanvang in vergelyking met siektes met 'n akute aanvang op die gesin en die 
kind het, verskil met betrekking tot die tydsfaktor ten aansien van 
• heraanpassing van die gesinskultuur 
• heraanpassing van rolle 
• aanleer van probleemoplossingsvaardighede 
• aanleer van hanteringstrategiee 
(Rolland in Carter & McGoldrick 1989:434) 
In die geval van akute siektes kan die effek van die siekte op die kind en sy gesin vinniger, 
meer opvallend sigbaar word en dringende aandag vereis. In hierdie geval sal bogenoemde 
aanpassings en aanleer van vaardighede in 'n veel korter tyd moet geskied. Die 
aanpassingstempo verskil ook van individu tot individu en gesin tot gesin. 
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1.1.5.2 Ontwikkeling 
Die ontwikkeling van 'n siekte kan in direkte verband met die impak op die kind en sy gesin 
gebring word. Wat die ontwikkeling van siektes betrefkan onderskei word tussen 
• progressiewe siektes soos kanker 
• siektes met 'n konstante ontwikkeling: die siektes word gewoonlik voorafgegaan deur 'n 
gebeurtenis en nadat aanvanklike herstel ingetree het tree 'n chroniese tydperk, gekenmerk 
deur aanpassing en beperkinge, in byvoorbeeld diabetes mellitus 
• siektes met terugvalsimptome of 'n episodiese ontwikkeling soos asma-aanvalle. Siektes 
in hierdie kategorie se eise aan die gesin verskil van die vorige twee, omdat die gesin en 
individu voortdurend in gereedheid vir 'n krisis moet wees. 
(Rolland in Carter & McGoldrick 1989:434) 
Elke siekte het op grond van sy eiesoortige ontwikkeling en die meegaande eiesoortige eise 'n 
unieke effek op die kind en sy gesin. 
1.1.5.3 Resultaat 
Die mate waartoe 'n chroniese siekte die kind se dood potensieel kan veroorsaak en die graad 
waartoe dit die lewensverwagting kan inperk, bepaal die impak wat dit op die kind en die 
gesin het. Daar behoort 'n onderskeid getref te word tussen chroniese siektes wat die dood kan 
veroorsaak soos kanker en kistifibrose en chroniese siektes wat gewoonlik nie die dood 
veroorsaak nie soos juveniele reumatoide artritis (Terblanche 1995:62). 
Die vrees om te sterf alvorens die sieke sy lewensplan "uitgeleef' het, 'n behoefte aan groter 
emosionele betrokkenheid van die gesin, angs by die gesin om alleen agter te bly, 'n houding 
by gesinslede dat die sieke reeds dood is en potensiele isolasie van die sieke, is probleme en 
belewenisse wat dikwels voorkom wanneer die siekte met lewensbedreiging gepaard gaan. 
Die kind en sy gesin kan by hulpverlening wat met die verwagte resultaat van die siekte 
verband hou, baat. 
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1.1.5.4 Onbevoegmaking 
Met onbevoegmaking word die direkte effek van die siekte op die kind bedoel en dit kan die 
volgende behels: 
• beskadiging van die kognitiewe byvoorbeeld by spina bifida 
• verlies van sensasie byvoorbeeld blindheid 
• verlies van beweging byvoorbeeld wanneer verlamming intree 
• vermindering van beweging byvoorbeeld met amputasie van ledemate 
• sosiale belemmering 
(Rolland in Carter & McGoldrick 1989:434) 
Onbevoegmaking is 'n faktor waarmee rekening gehou moet word wanneer die effek van die 
siekte en die gesin se hantering daarvan, in oenskou geneem word. 
1.1.5.5 Tydfases van siektes 
In die natuurlike verloop van siekte kan drie hooffases met betrekking tot tyd geidentifiseer 
word naamlik die 
• krisisfase 
• chroniese fase 
• terminale fase 
(Rolland in Carter & McGoldrick 1989:438) 
Die bogenoemde fases word vervolgens kortliks bespreek. 
1.1.5 .5.a Die krisisfase 
Hierdie fase veronderstel die aanvang van die siekte en sluit 'n aantal sleuteltake vir die kind 
en sy gesin in naamlik: 
10 
• hantering van pyn, onvermoens en antler verbandhoudende sake 
• hantering van hospitalisasies en mediese prosedures 
• stigting en handhawing van 'n verhouding met mediese personeel 
Spesifieke take wat bogenoemde moontlik maak en deur die gesin in die tydfase uitgevoer 
behoort te word, behels die volgende: 
• koppel van betekenis aan die siekte ten einde te kan volhard en bekwaarnheid te ontwikkel 
om die situasie te beheer 
• rou oor die verlies van die kind soos hy was voordat hy siek geword het 
• beweeg na 'n aanvaarding van permanente verandering terwyl daar kontak behou word 
tussen die verlede en die hede 
• gereedmaak vir 'n korttermyn-krisisherorganisasie 
• ontwikkeling van 'n buigsaarnheid met die oog op toekomstige doelstellings in die Jig van 
bestaande onsekerhede 
(Rolland in Carter & McGoldrick 1989:438) 
1.1.5.5.b Die chroniese fase 
Hierdie fase kan kort of lank wees. Gesinslede word aan baie onsekerhede onderwerp en moet 
hul aanpas by 'n Jang chroniese siekte of skielike dood. Tydens die fase is die behoefte aan 'n 
"normale" leefwyse by die betrokkenes dikwels prominent. 
Sleuteltake vir die kind en sy gesin tydens hierdie fase behels al bogenoemde take oor 'n 
verlengde tydperk met hantering van 'n veranderde situasie, maar klem word ge!e op die 
aanvaarding van die siektetoestand as 'n gegewe langtermyn werklikheid (Rolland in Carter & 
McGoldrick 1989:438). 
Weens die onseker uitkoms van chroniese siekte is dit dikwels nie voorspelbaar of die 
chroniese siekte die terminale fase sal bereik al dan nie. Chroniese siekte word dikwels 
gekenmerk deur sekondere simptome wat nie eintlik met die aanvanklik gediagnoseerde 
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siektetoestand verband hou nie. Hierdie simptome kan soms tot die dood lei. So byvoorbeeld 
word sekere siektetoestande soos kanker en somm1ge renale siektes met 
immuunonderdrukkende medikasie behandel. Weens verlaagde immuniteit kan die dood dan 
weens andersins relatief nie lewensbedreigende infeksies, wat nie met die aanvanklik 
gediagnoseerde siekte verband hou nie, intree. 
1.1.5.5.c Die terminale fase 
Nie alle chroniese kindersiektes bereik noodwendig hierdie fase nie. Tydens die terminale fase 
word die kind en ander gesinslede gekonfronteer met die realiteit van die dood. Dit domineer 
dikwels die daaglikse roetine. In hierdie fase moet gesinslede sake soos skeiding, rou en ander 
verliese hanteer (Rolland in Carter & McGoldrick 1989:438). 
Elke tydfase hou verskillende ervarings, belewenisse en take vir die kind en sy gesin in. Die 
fases word egter gekenmerk deur 'n kontinuum en kan nie in kompartemente geplaas word 
nie. Wanneer na die chroniese siek kind verwys word, word gelmpliseer dat die siekte reeds 
die chroniese fase moes bereik het. Die chroniese fase word egter voorafgegaan deur 'n 
krisisfase en chroniese siekte kan weens die onseker uitkoms daarvan in sommige gevalle 
soms we! die terminale fase bereik. Om hierdie redes sal chroniese siekte verder in die studie 
in al drie die fases kontinuum belig word. 
1.1.6 TEORETIESE BENADERINGS TOT DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Psigologiese navorsmg oor chroniese siekte is vroeer gedomineer deur studies wat die 
ongunstige effekte van chroniese siekte probeer vasstel het. Navorsers tot op hede het meestal 
die patologiese model gevolg wanneer hulle die psigologiese effek van chroniese siekte 
bestudeer het (Bradford 1997:25). Hierdie model beklemtoon die probleme en mislukkings 
wat kinders en hul gesinne beleef as gevolg van chroniese siekte en is grootliks gebaseer op 
die aanname dat chroniese siekte 'n nadelige effek het op die kind en sy versorgers (Bradford 
1997:16). 
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Nuwe navorsing het nie bevind dat 'n nadelige effek van chroniese siekte op die pasient en sy 
gesin onafwendbaar is nie (Bradford 1997:16). Daar is selfs studies wat positiewe effekte van 
die diagnose van 'n chroniese siektetoestand bewys, soos dat die sibbe meer 
probleemoplossend gerig is, meer empaties is en groter aanvaarding toon (Wallinga & Skeen 
1996:81). Die psigopatologiese model beantwoord ook nie die vraag waarom sekere kinders 
en hul gesinne chroniese siektetoestand suksesvol hanteer, terwyl ander in dieselfde 
omstandighede minder suksesvol daarmee is nie. 
Dit wil voorkom asof navorsers se nie-konstante resultate rondom die effek van chroniese 
siekte op die psigososiale funksionering van die kind en sy gesin die resultaat is van die feit 
dat die navorsers dikwels nie die kind se siekte binne konteks plaas nie (Bradford 1997:22). 
Die aanvangsouderdom van die siekte, die fisiologiese en ander feite van die siekte, 
kompleksiteit van die mediese regime en hoe dit die hantering van die siekte beinvloed, is 
dikwels buite rekening gelaat. 
In die Jig van die kritiek het nuwe modelle ontstaan wat nie van die veronderstelling uitgaan 
dat chroniese siekte noodwendig tot mislukkings, probleme en afwykings van die norm lei 
nie. Navorsing het wyer geraak en ook die gesin- en sorgsisteme word nou ondersoek. Kinders 
met chroniese siekte en hul gesinne word nou beskou as 'n groep wat slegs 'n verhoogde 
risiko het om moeilikhede te ontwikkel. 
Twee nuwe benaderings wat gevolg kan word in die bestudering van die chroniese siek kind 
en sy gesin in opvoedingsverband is die pediatriese gesondheidsielkundeteorie en die 
sisteemteorie (Bradford 1997:22). 
1.1.6.1 Die pediatriese gesondheidsielkundeteorie 
Die benadering kom kortliks daarop neer dat die chroniese siektetoestand bepaalde stressors 
genereer waarop gesinne dan reageer met 'n groep response en hanteringsgedrag (Bradford 
1997:22). Onder die paradigma beweeg die klem weg van die meting of bepaling van 
psigopatologie na beantwoording van vrae soos: 
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• watter gesinne of gesinslede is vatbaar vir die stres veroorsaak deur chroniese siekte? 
• watter aspekte van die versorging is in besonder moeilik? 
• watter psigososiale veranderlikes dra by tot swak hantering? 
• wat is die onmiddellike behoeftes van die gesin? 
• watter gesinne hanteer die potensiele stressors suksesvol en hoe doen hulle dit? 
Antwoorde op die vrae is belangrik aangesien dit belangrike implikasies sal he vir die teorie 
en praktyk, sowel as vir die identifisering van gesinne wat 'n hoe risiko het om die 
moeilikhede te hanteer. 
1.1.6.2 Sisteemteorie 
Die sistemiese benadering verskaf 'n raamwerk waarbinne die effek van chroniese siekte op 
kinders en hul gesinne en faktore wat die proses bei:nvloed, ondersoek kan word. Die gesin 
word beskou as 'n sisteem en die gesinslede as interafhanklike de le binne die gesinsisteem. 
Die sleutelbeginsels wat die sistemiese benadering onderle is 
• sisteme is saamgestel uit interafhanklike dele 
• verandering in een dee! word geassosieer met verandering in al die antler dele 
• 'n sisteem handhaaf 'n staat van balans ofhomeostase 
• 'n sisteem handhaaf 'n balans tussen periodes van verandering en stabiliteit 
(Bradford 1997:23) 
Sistemiese benaderings om chroniese siekte te verstaan en intervensie te beplan blyk hoogs 
toepaslik te wees. Die klem val op die impak van die presenterende probleem op die hele 
gesin. Die invloed van hospitaalpersoneel, onderwysers en antler beduidende persone op die 
daaropvolgende hantering van die siekte, word ook beklemtoon (Midence 1994:321; Carter & 
McGoldrick 1989:9). 
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In hierdie studie sal die sisteembenadering wat opvoeding as integrate dee! van die gesin 
inkorporeer, gevolg word wanneer chroniese siekte se effek op die kind en sy gesin bestudeer 
word en steungewing beplan word. Die kind word beskou as 'n ontwikkelende wese wat dee! 
vorm van 'n gesin waarbinne hy opgevoed word en ontwikkel. In hierdie studie sal 
psigososiale navorsing sover moontlik met algemene ontwikkelingsielkunde en opvoeding 
gelntegreer word. 
1.1.7 EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE KIND EN SY GESIN 
Die chroniese siekte hou bepaalde implikasies vir die kind se kort- sowel as langtermyn 
aanpassing in (Bradford 1997:80; Midence 1994:315; Pless & Perrin 1985:49). Die kind moet 
onder andere 'n veranderde lewenskwaliteit, liggaam, toekomsverwagting en hospitalisasie 
hanteer. 
Chroniese siekte bet 'n invloed op die kind se sosialisering, selfkonsep, deelname aan 
aktiwiteite, skolastiese prestasie, stresvlak, omgang met die portuurgroep en psigososiale 
ontwikkeling (Bradford 1997:80; Mescon & Honig 1995:119; Midence 1994:315; Pless & 
Perrin 1985:49). 
Die chroniese siekte se invloed strek egter veel verder as die kind. Dit beinvloed ook die 
ouers, sibbe, verwante familielede, vriende en die skool (Bradford 1997:80; Midence 
1994:316; Pless & Perrin 1985:49). Die ouers, sibbe, verwante familie, vriende en skool se 
hantering van die chroniese siek kind het weer 'n direkte invloed op die effek wat chroniese 
siekte op die kind kan he. 
1.1.8 HULPVERLENING AAN CHRONIESE SIEK KINDERS EN HUL GESINNE 
Hulpverlening aan chroniese siek kinders en hul gesinne is noodsaaklik om aanpassing by hul 
veranderde omstandighede te verseker (Bradford 1997: 189). Die mate waarin mense voe! hulp 
beskikbaar is, blyk 'n belangrike faktor by hantering van die siekte te wees (Midence 
1994:321). Dikwels word voldoende hulp en ondersteuning vir die gesin deur individue binne 
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die gesin self verskaf. Soms hanteer 'n gesin omstandighede en sake so dat gesinslede mekaar 
se rolle begin oomeem. Ouers as opvoeders en versorgers in die gesin is daagliks by die gesin 
betrokke en kan gesinslede help om die siekte beter te hanteer. 
1.2 PROBLEEMSTELLING 
Die verhoogde lewensverwagting van chroniese siek kinders tesame met die tendens om die 
kinders toenemend in hoofstroomonderwys te akkommodeer veroorsaak dat die kind, sy gesin 
en die breer gemeenskap nuwe en beter wyses van hantering moet kry. Ouers as opvoeders en 
versorgers van die siek kind is grootliks daarvoor verantwoordelik om die siek kind en antler 
gesinslede te help om die siekte en die gevolge daarvan te hanteer. Ouers behoort hiervoor 
toegerus te word. Slegs op so 'n manier kan die toenemende hoeveelheid chroniese siek 
kinders en die meegaande problematiek sowel as die verlengde tydperk van stres die hoof 
gebied word. Tans is die chroniese siek kind, sy gesin en die breer gemeenskap grootliks nie 
toegerus vir of voorberei op die aanpassings wat nodig is nie. Hulpverlening in die verband is 
dikwels ontoereikend of figureer soms glad nie. 
Alhoewel elke chroniese siektetoestand sy eie unieke kenmerke, implikasies en behandeling 
het, is daar tog sekere algemene sake wat die verskillende chroniese siektetoestande in gemeen 
het. 
Hierdie ooreenkomste sluit die volgende in: 
• periodieke hospitalisasie 
• gereelde mediese ondersoeke en/of prosedures 
• pynlike of ongemaklike behandelingsmetodes 
• die gesin se verantwoordelikheid vir die sieke se versorging 
• periodieke afwesighede van die skool 
• hoe finansiele kostes 
• onvoorspelbare toekomstige uitgawes 
• onsekerheid oor die verloop van die siektetoestand 
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Bogenoemde kan lei tot 'n klomp probleme vir die kind en sy gesin wat weer 'n effek op die 
opvoeding van die chroniese siek kind het. Ouers is grootliks vir die hantering hiervan in die 
gesin verantwoordelik. 
Daar bestaan huidig nie riglyne vir steungewing wat bogenoemde raakpunte by alle chroniese 
siektes aanspreek nie en ontwerp is met die oogmerk om ouers van die chroniese siek kind in 
opvoedingsverband by te staan in hul hantering van die siektetoestand nie. Sodanige 
steungewing kan besliste waarde toevoeg omdat dit hantering van die siektetoestand en 
meegaande problematiek kan vergemaklik, disfunksie by die kind en sy gesinsisteem kan 
voorkom en bestaande probleme kan ophef. 
Uit bostaande ontstaan die volgende vraag: 
Op welke wyse kan ouers van chroniese siek kinders ondersteun word in die hantering 
van die kind se siekte, die probleme wat chroniese siekte vir die kind en ander gesinslede 
inhou en die verswarende effek hiervan op die opvoeding van die siek kind? 
Ter verfyning van bostaande, kan die volgende vrae gevra word: 
• wie is die chroniese siek kind? 
• wat is die effek van chroniese siekte op die ontwikkeling en volwassewording van die 
chroniese siek kind? 
• wat is die effek van chroniese siekte op die siek kind se gesin en sy opvoeding? 
• wat behels steungewing by die chroniese siek kind en sy gesin? 
• watter behoeftes het ouers van chroniese siek kinders ten aansien van steungewing? 
• hoe kan steungewing aan ouers hulle bemagtig om hulself, die kind en antler gesinslede te 
help om stresvolle situasies beter te hanteer, hantering van die siekte te vergemaklik en/of 
disfunksie op te hef? 
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1.3 DOEL VAN DIE ONDERSOEK 
Ten einde antwoorde op bostaande vrae te kry, het hierdie studie ten doe! om 
• aan te dui wie die chroniese siek kind is 
• enkele chroniese siektes by kinders te beskryf 
• die effek van chroniese siekte op die ontwikkeling en volwassewording van die chroniese 
siek kind te beskryf 
• die effek van chroniese siekte op die siek kind se gesin en sy opvoeding aan te dui 
• steungewing aan die chroniese siek kind en sy gesin te beskryf 
• die behoeftes van ouers van chroniese siek kinders ten aansien van steungewing te bepaal 
• riglyne vir steungewing aan ouers van die chroniese siek kind daar te stel wat hulle kan 
bemagtig om hulself, die kind en antler gesinslede te help om stresvolle situasies beter te 
hanteer, die hantering van die siekte te vergemaklik en/of disfunksie op te hef 
Bostaande behoort 'n bydrae te maak om steungewing aan die siek kind en sy gesin met 
betrekking tot algemene sake wat chroniese siektes in gemeen het, op 'n praktiese wyse aan te 
spreek. Die steungewingsriglyne kan verbesonder word vir die kind en sy gesin se behoeftes 
na gelang van die kind, sy spesifieke siektetoestand en die gevolge daarvan. Dit behoort 
hantering van die siekte in die gesin te vergemaklik, probleme in die verband grootliks te 
voorkom en bestaande probleme aan te spreek en op te hef. 
1.4 METODOLOGIE 
In hierdie studie word eerstens 'n literatuurstudie gedoen om hoofsaaklik te bepaal wie die 
chroniese siek kind is en wat die effek van chroniese siekte op horn, sy gesin en opvoeding is. 
Die behoeftes wat hieruit voortspruit en steungewing word ook in die literatuur verken. 
Daarna word 'n empiriese ondersoek geloots om ouers se behoeftes aan steungewing in die 
praktyk te toets. Dit word by wyse van 'n vraelys gedoen. Laastens word riglyne aan ouers vir 
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steungewing aan hulself, hul kind en antler gesinslede gestel op grond van die literatuurstudie 
en die resultate van die empiriese ondersoek. 
1.5 PROGRAM VAN DIE STUD IE 
In hoofstuk 2 sal pogings tot klassifikasie van chroniese siektes eerstens bespreek word, 
waama verskillende tipes chroniese siektes onderskei sal word. 
In hoofstuk 3 sal die effek van chroniese siekte op die ontwikkeling en volwassewording van 
die chroniese siek kind bespreek word. Aandag sal gegee word aan die faktore wat 'n rol 
speel, waama die ontwikkeling en volwassewording van die kind vanuit 'n opvoedkundig-
sielkundige perspektief bespreek sal word. 
In hoofstuk 4 sal die effek van chroniese siekte op die chroniese siek kind se gesin en sy 
opvoeding belig word. Nadat die faktore wat 'n rol speel bespreek is, sal die effek op die kind 
se ouers en sy opvoeding belig word. Daar sal ook aandag gegee word aan die effek van 
chroniese siekte op die sibbe van die siek kind. 
In hoofstuk 5 sal die empiriese ondersoek bespreek word. Hipoteses sal gestel word en die 
ondersoekgroep, meetinstrument en prosedure wat gevolg is, sal beskryf word. 
In hoofstuk 6 sal die resultate van die empiriese ondersoek beskryf word. Dit sal geskied aan 
die hand van 'n itemontleding en faktorontleding, waama die hipotese getoets sal word. 
In hoofstuk 7 sal riglyne vir ouers van die chroniese siek kind beskryf word. 
Hoofstuk 8 sal die oorsig, opvoedkundige implikasies , evaluering en aanbevelings van hierdie 
studie bevat. 
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HOOFSTUK2 
CHRONIESE SIEKTES BY KINDERS 
2.1 INLEIDING 
In hoofstuk 1 is enkele teoretiese benaderings tot chroniese siekte toegelig terwyl chroniese 
siektes oorkoepelend gedefinieer en onderskei is. Daar bestaan 'n wye verskeidenheid 
uiteenlopende chroniese siektes by kinders en elkeen van hierdie chroniese siektes het 'n 
eiesoortige effek op die kind, sy gesin en opvoeding. Dit stel bepaalde eise aan die 
steungewing wat die siek kind en sy gesin kan help om die siekte beter te hanteer. 'n Studie 
wat riglyne vir steungewing aan die ouer van die chroniese siek kind ten doe! het, moet kennis 
neem van die ooreenkomste sowel as nuanseverskille tussen verskillende chroniese siektes ten 
opsigte van manifestasie, verloop en effek op die kind, sy gesin en opvoeding, sodat die 
steungewing verbesonder kan word vir elke kind en sy gesin. 
In hoofstuk 2 word die mees algemene chroniese siektes eksemplaries bespreek. In die lig van 
die feit dat hierdie 'n opvoedkundig-sielkundige en nie 'n mediese studie is nie, is hoofstuk 2 
geskryf om slegs 'n oorsig te gee van die omvang en aard van chroniese siektes by kinders. 
Dit dien as agtergrond vir verdere hoofstukke waarin die opvoedkundig-sielkundige 
implikasies wat chroniese siekte vir die siek kind, sy gesin en opvoeding inhou, aangetoon 
word. Dit is om hierdie redes dat nie alle chroniese siektes in hierdie hoofstuk vervat is nie en 
die hoofstuk nie 'n in diepte bespreking van al die chroniese siektes by kinders gee nie. 
Alvorens verskillende tipes chroniese siektes beskryf kan word is dit nodig om enkele pogings 
tot klassifikasie van chroniese siektes van naderby te beskou. 
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2.2 KLASSIFIKASIE VAN CHRONIESE SIEKTES 
Pogings om chroniese siektetoestande te klassifiseer kan in vier groepe verdeel word. 
Klassifikasie kan op grond van etiologie, kenmerke van die siekte en die graad van ernstigheid 
van die siekte gedoen word (Bradford 1997:7). Daarbenewens kan 'n nie-kategoriese 
benadering gevolg word. 
2.2.1 KLASSIFIKASIE OP GROND VAN ETIOLOGIE 
'n Voorbeeld van hierdie klassifikasiestelsel is deur Fielding (1985: 18) beskryf. Vyf hoof-
oorsake vir siektes word onderskei: 
• siektetoestande as gevolg van chromosoom afwykings wat tot bepaalde sindrome 
aanleiding gee: Down-, Klinefelter-, Turner- en Fanconi-sindroom 
• siektetoestande as 'n gevolg van abnormale oorerflike eienskappe: kistifibrose en 
spierdistrofie 
• siektetoestande as gevolg van intra-uteriene faktore wat skade veroorsaak (byvoorbeeld 
Duitse masels) of blootstelling aan medikasie of bestraling 
• afwykings veroorsaak deur perinatale trauma, respiratoriese noodsindroom of infeksies 
soos meningitis, wat permanente skade van die sentrale senuweestelsel veroorsaak 
• siektetoestande as gevolg van postnatale infeksies (meningitis), neoplasma en ander 
sistemiese siektes byvoorbeeld diabetes mellitus, niersiektes, fisieke beserings wat 
resulteer in permanente gestremdhede en verstandsiektes, en ander lewensbedreigende 
siektes (Fielding 1985: 18) 
2.2.2 KLASSIFIKASIE OP GROND VAN DIE KENMERKE VAN DIE SIEKTE 
W anneer hierdie klassifikasie gevolg word, kan die siekte gekategoriseer word op grond van 
die volgende (Pless & Perrin 1985:34): 
• die kind se vlak van mobiliteit - aktiwiteit 
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• die aard van die siekte se oorsaak - staties of dinamies 
• die kind se ouderdom met aanvang van siekte 
• die aantasting van die kind se kognitiewe en sensoriese funksionering 
• die sigbaarheid van die toestand 
2.2.3 KLASSIFIKASIE OP GROND VAN DIE GRAAD VAN ERNSTIGHEID VAN DIE 
SIEKTE 
Hierdie poging tot klassifikasie het in die literatuur heelwat aandag geniet (Verhaak 1997 :261-
273; Mac Lean, Perrin, Gortmaker & Pierre 1992:159-172; Wallander, Feldman & Vami 
1989a:89-102; Hobbs & Perrin 1985:88). Daar blyk 'n direkte verband tussen die graad van 
ernstigheid van die siekte en die opvoedkundig-sielkundige uitkoms te wees. Daar kan van die 
veronderstelling af uitgegaan word <lat hoe meer intens die fisieke klagte, hoe groter is die 
emosionele ongemak wat volg en andersom. Literatuur dui egter ook hier teenstrydighede aan. 
Soms is kinders met ligter vorme van 'n siektetoestand soos artritis en asma swakker aangepas 
as die met emstiger vorme daarvan (Perrin, Mac Lean & Perrin 1989:26). Wallander et al 
(1989a:89) het geen verband tussen graad van ernstigheid van die siekte en aanpassings 
gevind nie, terwyl McAnamey, Pless, Satterwhite & Friedman (1974:523) gevind het <lat hoe 
erger die siekte, hoe swakker is die aanpassing. 
Daar is onder meer soveel teenstrydighede in die bepaling van die effek wat die graad van 
ernstigheid van die siekte op die hantering van die siekte het, omdat "ernstigheid van 'n 
siekte" moeilik in 'n klinies betekenisvolle konsep omgesit kan word. Wie bepaal 
byvoorbeeld die graad van emstigheid van die siekte se bydrae tot suksesvolle hantering van 
die siekte? Is <lit die kind, die moeder, die vader of die dokter? 'n Kind het 'n chroniese siekte 
of hy het dit nie. So byvoorbeeld het 'n kind kistifibrose I diabetes I asma, ensovoorts of nie. 
Die mate waarin die kind aanpas by 'n siekte is net so veel 'n funksie van die dienste wat 
gelewer word, as van die wyse waarop die kind en die gesin die uitdagings die hoof hied, as 
wat di! 'n funksie van die graad van ernstigheid van die siekte is (Bradford 1997:11). Dit blyk 
<lat hoewel hierdie saak heelwat aandag in die literatuur geniet het, daar steeds talle 
onduidelikhede bestaan oor die effek hiervan op die kind en sy gesin. 
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2.2.4 NIE-KATEGORIESE BENADERINGS 
Navorsers ondersteun toenemend die gedagte <lat die soek na verskille tussen siektes daardie 
gemeenskaplikhede wat we! bestaan, verbloem (Bradford 1997:11). Dit blyk dat daar minder 
gesoek moet word na uitsonderlike gevolge van toestande en eerder konsentreer moet word op 
uitdagings wat tydens die siektetoestande ontstaan. Dit blyk sinvol te wees omdat daar 'n 
aantal ooreenkomste tussen die uitdagings waarmee chroniese siek kinders en hul gesinne te 
doen kry, bestaan (Hoekelman, Friedman, Nelson, Seidel, Weitzman & Wilson 1997:292; 
Pless & Perrin 1985 :49). Hierdie uitdagings sny deur diagnostiese oorwegings. 
"There are a limited number of difficulties experienced by many, if not most, families 
who have a child with a chronic disorder. The difficulties vary only slightly from 
disorder to disorder or from family to family. If anything, the nature of the family, 
more than the nature of the disorder, is likely to determine the frequency with which 
certain problems are experienced" (Pless & Perrin 1985:49). 
In hierdie studie sal eerder op die ooreenkomste as die verskille van die algemene 
vraagstukke, waarmee kinders en bu! gesinne tydens bantering van chroniese siekte te doen 
kry, gekonsentreer word. Hiermee word nie bedoel <lat alle verskille bloot gelgnoreer kan 
word nie. In die steungewingsproses moet steungewing nie net vir elke chroniese siekte 
aangepas word nie, maar ook vir elke chroniese siek kind en sy gesin. Om hierdie rede sal 
klemverskuiwings in die onderskeid van en steungewing aan die verskillende siektetoestande, 
waar moontlik en nodig, we! uitgewys word en aandag geniet, maar nie die hoofklem dra nie. 
2.3 TIPES CHRONIESE SIEKTES 
*Die bespreking van chroniese siektes in die studie word volgens etiologie aangebied, waarna 
hul gegroepeer word ten aansien van spesifieke problematiek wat die siekte kenmerk. Daar is 
* 'n Woordelys word in bylaag A aangeheg ten einde sommige begrippe wat in die hieropvo\gende bespreking gebruik word te verklaar. 
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op hierdie aanbieding besluit aangesien die etiologie van 'n siektetoestand verband hou met 
kenmerke van die siektetoestand en spesifieke probleme wat tydens die siektetoestand 
ontstaan. Dit kan weer 'n effek op die funksionering van die kind, sy gesin en die meegaande 
opvoeding he. 
Al word die etiologiese klassifikasie toegepas op verskillende chroniese siektes sal daar in die 
studie gefokus word op gemeenskaplike vraagstukke waarmee die kind en sy gesin tydens 
bantering van siektetoestande te doen kry. Die etiologiese klassifikasie help om enkele 
nuanseverskille tussen verskillende siektesoorte aan te dui. 
Fielding (1985:18) se indeling is vereenvoudig om die siektetoestande wat in hierdie studie 
bespreek gaan word, te akkommodeer. Siektes of gestremdhede sekonder tot intra-uteriene 
faktore word hier saam met siektes weens geboortetrauma bespreek, omdat beide met die kind 
voor en tydens geboorte te doen het. Die klassifikasie stem verder grootliks ooreen met die 
van Fielding (1985:18). Die volgende indeling wat grootliks Fielding (1985:18) se etiologiese 
klassifikasie gebruik, is daarom gemaak en word in die studie gebruik: 
• siektes as gevolg van chromosomale afwykings (genetiese sindrome) 
• oorerflike siektetoestande 
• siektes of gestremdhede sekonder tot intra-uteriene faktore en/of geboortetrauma 
• lewensbedreigende siektetoestande wat tydens die kinderjare ontstaan 
Die siektetoestande se voorkoms, oorsake en kenmerke word telkens oorsigtelik bespreek. 
Daar word by elke chroniese siekte min oor die psigososiale effek van die siekte op die kind, 
sy opvoeding en die gesin geskryf, aangesien dit in hoofstukke 3 en 4 volledig beskryf word. 
Nuanseverskille word we! waar toepaslik, aangedui. 
Daar word telkens redelik omvattend na die behandeling van die verskillende siektetoestande 
verwys, omdat die veronderstelling is dat voortdurende behandeling belangrike stressors vir 
die kind en sy gesin kan meebring. Dit kan weer 'n effek op die funksionering van die kind, sy 
gesin en die meegaande opvoeding he. 
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2.4 GENETIESE SINDROME 
Dit sluit siektetoestande in wat as gevolg van chromosoom-a:!Wykings tot bepaalde sindrome 
aanleiding gee, byvoorbeeld Down-, Klinefelter-, Turner- en Fanconi-sindroom. Hierdie 
chroniese siektetoestande gaan meestal gepaard met verstandelike gestremdheid met geen 
moontlike omkering van die siektetoestand nie. 
Weens die verstandelike gestremdheid vertoon die kinders ontwikkelingsagterstande. Die 
ouers rou dikwels opnuut tydens nuwe mylpale soos elke verjaarsdag of groot gebeurtenis, 
wanneer hulle besef dat hul kind nie ooreenkomstig die ouderdomsvlak ontwikkel nie. Weens 
verstandelike gestremdheid kan die kinders nie normale verhoudinge stig of deelneem aan 
hoofstroomonderwys nie. Hulle is meestal nie eers bewus van hul siekte nie en dis hoofsaaklik 
die gesin wat die effek van aanpassing by die sindroom intens beleef. 
Down-sindroom word vervolgens as eksemplaar van genetiese sindrome bespreek. 
2.4.1 DOWN-SINDROOM 
2.4.1.1 Voorkoms 
Down-sindroom is een van die algemeenste sindrome wat met verstandelike gestremdheid 
gepaard gaan (Nelson, Behrman, Kliegman & Arvin 1996:315). Die voorkomssyfer is 
ongeveer 1 uit elke 1250 geboortes (Hoekelman et al 1997:1281). 
2.4.1.2 Oorsake 
Die toestand gaan gepaard met chromosoom-afwykings waarvan Trisomie 21, gedeeltelike 
translokasie en 'n mosa'iekpatroon die belangrikste is (Nelson et al 1996:314). Trisomie 21 dui 
aan dat daar 'n ekstra chromosoom 21 in al die liggaamselle teenwoordig is. 
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2.4.1.3 Kenmerke 
Dit is meestal moontlik om die toestand net na geboorte uit te ken. Afwykings sluit die 
volgende in: 
• 'n klein ronde kop 
• plat gesig 
• mongoloYede oogvoue 
• klein neus met 'n afgeplatte neusbrug 
• klein, ronde of verknotte ore 
• kongenitale abnormaliteite van die hart en/of gesplete verhemelte en/of lip en/of 
strabismus 
• groot tong 
• abnormaliteit in die voue en riwwe van die handpalms 
• kort, bree nek 
• bree hande en voete met wye toonspasies tussen die eerste en tweede toon 
• 'n klein en kort liggaamsbou 
(Hoekelman et al 1997:1282; Nelson et al 1996:315; Rudolph & Kamei 1994:147) 
Ten spyte van betekenisvolle intellektuele beperkinge, is Down-sindroom individue gelukkig 
en kan hul soms semi-onafhanklik leef. Die kinders bereik hul ontwikkelingsmylpale laat. 
Hulle sal byvoorbeeld later as ander kinders begin kruip, loop en praat (Nelson et al 1996:315; 
Rudolph & Kamei 1994:146). 
2.4.1.4 Behandeling en beheer 
Prenatale diagnose is moontlik en terapeutiese aborsie kan aangebied word. 
Weens die onomkeerbaarheid van Down-sindroom word die toestand self nie behandel nie. 
Voorkomende mediese bestuur word lewenslank gedoen en behels onder meer die evaluering 
en monitering van die mees algemene tipes probleme soos strabismus, chroniese otitis media, 
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hipotireose, konstipasie en chirurgiese herstel van kongenitale abnormaliteite van byvoorbeeld 
die hart wat kan voorkom (Hoekelman et al 1997:1281). 
Na diagnose moet ouers volledig oor die toestand ingelig word. Sake soos diagnostiese 
inligting, toekomsverwagtinge, lewensverwagting, praktiese implikasies van die siekte, 
beskikbare ondersteuningsgroepe en ouers se gevoelens en kwellinge behoort aangespreek te 
word (Hoekelman et al 1997:1282). 
2.5 OORERFLIKE SIEKTETOESTANDE 
Oorerflike siektetoestande ontstaan as 'n gevolg van abnormale oorerflike eienskappe. 
Voorbeelde hiervan sluit kistifibrose en spierdistrofie in. Hierdie siektes is meestal 
lewensbedreigend, progressief en die terapie intensief. 
Kistifibrose word vervolgens as eksemplaar van oorerflike siektetoestande bespreek. 
2.5.1 KlSTIFIBROSE 
2.5.1.1 Voorkoms 
Kistifibrose kom voor in 1 uit 2 000 lewende geboortes onder blankes en I uit 17 000 lewende 
geboortes onder swartes. Dit is die mees algemene dodelike genetiese siekte wat kinders van 
Kaukasiese afkoms beinvloed (Goldberg 1990:46). 
2. 5 .1.2 Oorsake 
Kistifibrose is outosomaal, ressesief oorerflik en die gevolg van 'n genetiese defek. Die 
basiese defektiewe geen is geidentifiseer op die langarm van chromosoom 7 (Hoekelman et al 
1997:416). 
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2.5.1.3 Kenmerke 
Kistifibrose is 'n aangebore noodlottige metaboliese siekte wat veral die respiratoriese en die 
spysverteringstelsels aantas (Househam 1992: 177). 
Die abnormale geen op chromosoom 7 lei tot die produksie van 'n abnormale protelen, wat 
die beweging van natrium en chloried ione deur epiteelmembrane verander. Hierdie 
abnormale elektrolietvervoer lei tot verdikking van mukus wat die brongi en brongioli in die 
respiratoriese stelsel blokkeer. Die blokkasie vermeerder die lugweerstand en verhoog die 
long se vatbaarheid vir longinfeksies. Dit lei tot progressiewe longskade en herhalende 
longinfeksies (Hoekelman et al 1997:417). Verder ontstaan daar ook 'n tekort aan 
spysverterings-kanaalensieme as gevolg van obstruksie deur dik mukus van die afvoerbuise 
van die pankreas. Die gevolg is wanabsorpsie van veral protelne uit die dermkanaal. 
Die mediaan ouderdom van oorlewing is ongeveer 29 jaar, met mans wat hier 'n effens beter 
oorlewingskans het (Hoekelman et al 1997:416). Die oorlewingsyfer verbeter toenemend oor 
die laaste dekades (uitgesonderd babasterftes). Die dood tree gewoonlik in as gevolg van 
herhaalde longinfeksies en chroniese obstruktiewe longsiektes. 
2.5.1.4 Behandeling en beheer 
Die behandeling behoort omvattend te wees en vroegtydige aggressiewe intervensie te behels 
(Nelson et al 1996: 1245). Behandeling behels die minimalisering van die effek van die siekte 
deur spysverteringskanaalensiemvervanging om wanvoeding te voorkom en die aktiewe 
beheer van longinfeksies (Househam 1992: 177). 
Prenatale diagnose is moontlik en terapeutiese aborsie kan aangebied word. Na diagnose word 
die pasient en gesin verwys na 'n kistifibrose spesialis wat 'n multidissiplinere benadering 
volg. Die mediese span behoort die spesialis, 'n verpleegster, sosiale werker, dieetkundige, 
fisioterapeut en genetikus in te sluit (Hoekelman et al 1997:418). Die ouers behoort duidelik 
ingelig te word dat niemand geblameer kan word nie en dat niks gedoen kon word om die 
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siekte te voorkom nie. Lewensverwagtinge word bespreek en die hoop op verdere 
ontwikkelinge rakende behandeling word beklemtoon. Die doe! is om versigtige optimisme te 
skep. Aile ander kinders in die gesin behoort 'n sweettoets te ondergaan ten einde kistifibrose 
uit te skakel. 
2.5 .1.4.a Mediese behandeling 
Hantering behels 
• aggressiewe opsporing en behandeling van longinfeksies met antibiotika 
• inhalasie van beta-2 stimulante indien nodig 
• longfisioterapie 
• pankreas-ensiemvervanging 
• goeie nutrisionele ondersteuning 
• jaarlikse influensa-immunisasie 
• suurstoftoediening tydens die laat- en eindfase 
(Hoekelman et al 1997:419-420; Nelson et al 1996:1248-1249) 
2.5.1.4.b Voorligting 
Gereelde en omvattende ondersteuning en onderrig van die pasient en die gesm, om die 
siekteproses te verstaan en die komplikasies te herken, moet gedoen word. 
Die ouers moet geleer word om vir die kind tuis longfisioterapie te gee en dit moet daagliks 
gedoen word. 
2.5.1.4.c Oefening en aktiwiteite 
Fisieke oefening kan 'n positiewe bydrae !ewer om die toleransie van goed gekontroleerde 
pasiente met kistifibrose te verhoog. Die verbetering kan oorgedra word na verbeterde 
funksionering in alledaagse aktiwiteite en verhoogde deelname aan ontsparmingsaktiwiteite 
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(Goldberg 1990:47). In samehang met die verhoogde potensiele voordele van verbeterde 
respiratoriese skoonmaak van mukus, verbetering in selfbeeld en psigososiale ontwikkeling, 
behoort fisieke oefening oorweeg te word as bykomend tot die mediese sorg van kistifibrose 
pasiente. 
2.5.1.4.d Monitering 
Die beheer van 'n kistifibrose pasient behels standaardterapie, behandeling van respiratoriese 
komplikasies en nuwe benaderings wat gebruik word om verskillende fases van die 
patofisiologiese proses te behandel (Hoekelman et al 1997:419). 
2.5.1.4.e Psigososiale ontwikkeling 
Meer kinders met kistifibrose ondervind psigososiale probleme as normale kinders (Goldberg 
1990:47). Die siekte is altyd lewensbedreigend en kan van een geslag na 'n volgende oorgedra 
word. 
Soos wat die siekte vorder, tree fisiologiese veranderinge soos verhoogde hartklop, 'n 
abnormale afhanklikheid van suurstof, 'n Jae maksimum werkskapasiteit en moontlike 
verminderde spiersterkte, in. Aanpassing by die fisiologiese veranderinge kan psigososiale 
probleme teweegbring. Die kind se aktiwiteite en selfbeeld kan deur die fisiologiese 
veranderinge negatief belnvloed word. Die verbeterde lewensverwagting weens beter mediese 
sorg van die pasiente, bring nuwe psigososiale probleme soos selfsorg, portuurgroep-
verhoudings, seksualiteit, steriliteit, opvoedkundige en beroepsvraagstukke na vore (Nelson et 
al 1996:1250). Die adolessent wat 'n heteroseksuele verhouding aangaan word byvoorbeeld 
gekonfronteer met die oorerflikheidspotensiaal van die siekte en voortdurende afhanklikheid 
van ander vir goeie welsyn en versorging. Die manlike Iyer kan infertiel wees en die vroulike 
Iyer moet rekening hou met 'n verkorte lewensverwagting wat volg op swangerskap. Die 
pasient het dikwels 'n beperkte beroepskeuse. 
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Ouers ontken soms die bestaan van die siekte by hul kind en behoort gehelp te word om die 
siekte te verstaan, te aanvaar en daarby aan te pas. Gedurende laat kinderjare en adolessensie 
behoort die verantwoordelikheid vir sorg geleidelik aan die pasient oorgedra te word. 
2.6 KONGENITALE ABNORMALITEITE. INTRA-UTERIENE 
INFEKSIES EN GEBOORTETRAUMA 
Bogenoemde siektetoestande gaan meestal gepaard met fisieke gestremdhede en is permanent. 
Die familie moet by die permanensie van die siektetoestand aanpas. Kongenitale 
abnormaliteite soos spina bifida en kongenitale hartsiektes resorteer hieronder. Sommige van 
die infeksiesiektes soos Vigs is lewensbedreigend. 
Vervolgens word aangebore hartsiektes, spina bifida en Vigs as voorbeelde bespreek. 
2.6.1 AANGEBORE BARTSIEKTES 
2.6.1.1 Voorkoms 
Aangebore hartsiektes verteenwoordig 'n verskeidenheid anatomiese defekte waarvan meer as 
een derde emstig is en intervensie binne die eerste jaar na geboorte benodig (Goldberg 
1990:48). Die voorkomssyfer is 8 per I 000 lewende geboortes (Boekelman et al 1997:1253). 
Die mees algemene emstige defekte is 
• ventrikulere septumdefek (15.7% van aangebore hartprobleme, 0.4 per 1000 lewende 
geboortes) 
• tetralogie van Fallo! (8.9% van aangebore hartprobleme, 0.2 per I 000 lewende geboortes) 
• koarktasie van die aorta (7.5% van aangebore hartprobleme, 0.2 per 1 000 lewende 
geboortes) 
(Boekelman et al 1997: 1253) 
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2.6.1.2 Oorsake 
Die oorsake van hartsiektes behels 'n interaksie tussen 'n genetiese vatbaarheid en 
omgewingsfaktore (Hoekelman et al 1997:1253; Adams, Emmanouilides & Riemenschneider 
1989: 16-23). 
Die oorsake kan as volg aangedui word: 
• genetiese oorsaak (10% van kongenitale hartletsels) waarvan 7% as gevolg van 'n 
chromosomale afwyking voorkom en 3% as gevolg van 'n enkele mutante geen 
• geneties-omgewingsinteraksies met 'n multifaktorale etiologie (90% van die gevalle) 
(Househam 1992:140) 
2.6.1.3 Tipes en Kenmerke 
Sekere hartsiektes is na 'n operasie sodanig herstel <lat die kind vir alle praktiese doeleindes 
gesond is. Ander herstel nooit nie en kan selfs progressief agteruitgaan. 
Hartletsels kan verdeel word in sianotiese en asianotiese hartletsels. 
Sianotiese hartletsels behels 
• transposisie van die groot vate 
• trikuspedaalklepatresie 
• tetralogie van Fallot 
(House ham 1992: 140-141) 
Asianotiese letsels sluit die volgende in: 
• ventrikulere septale defek (VSD) 
• patente duktus arteriosus (PDA) 
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• atriale septale defek (ASD) 
Hartversaking kan ontstaan en is altyd sekonder tot onderliggende hartsiekte. 
2.6.1.4 Behandeling en beheer 
Behandeling vir hartsiektes behels meestal indien moontlik chirurgiese ingrepe, die volg van 
'n spesiale dieet, diuretika en digitalisderivate. 
2.6.1.4.a Oefening en aktiwiteite 
Kinders met aangebore hartsiektes se fisieke aktiwiteite word dikwels voor chirurgie beperk. 
Hulle neem gewoonlik nie daarna aan sport dee! nie, weens die oorblyfsels van die siekte, 
oorbeskerming, gebrek aan vaardighede en swak aanmoediging vir sport aktiwiteite (Goldberg 
1990:49). Dit is net so belangrik <lat die dokter die ouer en kind moet adviseer oor die fisieke 
aktiwiteite waaraan die kind nie mag deelneem nie, as wat dit belangrik is <lat die dokter die 
ouer en kind moet adviseer oor die fisieke aktiwiteit waaraan die kind we! mag deelneem 
(Goldberg 1990:49). 
2.6.1.4.b Psigososiale ontwikkeling 
Die psigososiale probleme van kinders met aangebore hartdefekte kom ooreen met die van 
kinders met antler chroniese siektes. Soms is geen behandeling nodig nie en moet die ouers en 
kind bewus gemaak word <lat 'n normale !ewe verwag en geleefbehoort te word (Nelson et al 
1996: 1330). Die toestand verbeter meestal na chirurgie. Daar moet voorsiening gemaak word 
vir die feit dat die kinders chronies moeg is en dikwels nie vrylik aan sport kan deelneem nie. 
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2.6.2 SPINA BIFIDA 
2.6.2.l Voorkoms 
By ongeveer 0.4 - 1 gevalle per 1 000 lewende geboortes kom hierdie ernstige en komplekse 
kongenitale wanvorming voor. Die voorkoms is hoer onder die vroulike geslag en in die laer 
sosio-ekonomiese klas (Hoekelman et al 1997:1597). 
2.6.2.2 Oorsake 
Die oorsake van rugmurgafWykings is onbekend, alhoewel foutiewe sluiting van die neurale 
groef tydens die agt en twintigste dag van swangerskap die primere meganisme blyk te wees 
(Hoekelman et al 1997:1597). Omgewingsfaktore behels onder meer wanvoeding tydens 
swangerskap. Foliensuurtekorte blyk die mees belangrike veranderlike te wees. 
2.6.2.3 Kenmerke 
Hier kom 'n kongenitale wanvorming van die rugmurg, die onmiddellike bedekkings van die 
koord en van die ruggraat wat die struktuur omring en beskerm, voor. Simptome kan die 
volgende insluit: 
• paralise van die bene 
• inkontensie van die blaas en swak of geen anale sfinkterbeheer 
• verstandelike gestremdheid weens die breindefek wat soms met spina bifida gepaard gaan 
(Hoekelman et al 1997:1597) 
Die twee bekendste toestande is meningoseel en meningomieloseel. Laasgenoemde is meer 
algemeen. 'n Meningoseel is die uitsteeksel van die meninges deur die gaping in die ruggraat, 
met die velbedekking wat in 'n onontwikkelde vorm is. By die meningomieloseel is die 
rugmurg en senuwortels oop en vasgeheg aan die fyn membraan wat daaroor le. Dit kom 
gewoonlik in die Jae rug voor. Die risiko van infeksies is algemeen. Herhalende 
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urienweginfeksies en swak anale sfinkterbeheer is 'n probleem (Boekelman et al 1997:1597; 
Nelson et al 1996: 1483). 
Die prognose vir oorlewing is besonder goed, hoewel daar meestal lewenslange gestremdheid 
lS. 
2.6.2.4 Behandeling en beheer 
Behandeling behels primer chirurgie om die oop defek te sluit en vind gewoonlik binne die 
eerste 72 uur na geboorte plaas. 
Behandeling en beheer van hierdie pasiente het hoofsaaklik die volgende ten doe!: 
• die voorkoming van die oorgaan van disfunksies (fisiologiese en biochemiese defekte) tot 
onvermoens (die funksionele gevolg van die disfunksie kan byvoorbeeld paralise wees) en 
• die voorkoming van die oorgaan van onvermoens tot belemmering (die sosiale nadele wat 
die gevolg kan wees van 'n onvermoe om die arbeidsmark te betree) 
(Boekelman et al 1997: 1600) 
2.6.2.4.a Medikasie 
Blaas- en anus beheer is moeilik by hierdie kinders en dikwels is kateterisasie van die blaas, 
gereelde dermspoelings en/of antler chirurgiese prosedures die hantering (Boekelman et al 
1997:1601). 
2.6.2.4.b Voorligting 
Die kinders benodig spesiale mediese aandag, -behandeling en -hulpmiddels. Die kinders raak 
dikwels afhanklik en tree onvolwasse op. Ouers moet sover moontlik hieroor ingelig word, 
daarop voorberei word en gehelp word om die kinders tot volwassenheid te lei (Boekelman et 
al 1997:1601). 
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2.6.2.4.c Oefening en aktiwiteite 
Kinders moet aangemoedig word om so aktief moontlik te wees. Ortopediese beheer mag 
chirurgie behels of hulpmiddels soos krukke en looprame vir voldoende ondersteuning vereis 
(Hoekelman et al 1997:1601). Verskeie oefeninge en hulpmiddels kan gebruik word om 
beweging te bevorder. Vir kleuters kan handpedaal driewiele gebruik word. 
2.6.2.4.d Psigososiale ontwikkeling 
Die geboorte van 'n kind met meningomieloseel is potensieel traumaties. Hierdie kinders en 
hul ouers word gekonfronteer met verskeie fisieke en skolastiese probleme. Die kinders kan 
dikwels nie hoofstroomonderwys ontvang nie en beperkte beroepskeuses is dikwels die 
gevolg. Ouers gaan deur fases van skok, ontkenning, hartseer, woede, skuld, aanvaarding en 
ekwilibrium. Hulle behoort gehelp te word om aan te pas by 'n veranderde !ewe en 
emosioneel ondersteun te word, ten einde hul kind te help tot optimale psigososiale 
ontwikkeling (Nelson et al 1996:1679). 
2.6.3 VERWORWE IMMUNITEITSGEBREKSINDROOM CVIGS) EN MENSLIKE 
IMMUUNGEBREK VIRUS CMIV) -INFEKSIE 
2.6.3.1 Voorkoms 
Verworwe immuniteitsgebreksindroom (Vigs) is 'n relatiewe nuwe siekte, wat tans 
epidemiese afmetings aanneem in Afrika. Die groot hoeveelhede ge!nfekteerde jong 
volwassenes dreig om 'n al groter wordende hoeveelheid ge!nfekteerde suigelinge en kinders 
tot gevolg te he (Hoekelman et al 1997:1170). Ongeveer een derde van pasgeborenes van 
ge!nfekteerde moeders is MIV-ge!nfekteer (Hoekelman et al 1997:1171). Alie ras- en sosio-
ekonomiese groepe is kwesbaar vir MIV-infeksies (Hoekelman et al 1997: 1170). 
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2.6.3.2 Oorsake 
MIV-infeksie kan as volg oorgedra word: 
• primer deur seksuele verkeer 
• vertikaal vanaf moeder na kind wat kan wees: intra-uterien, perinataal of deur borsmelk 
• by wyse van bloedprodukte 
• deur besmette naalde 
(Hoekelman et al 1997:1170; Larson 1988: 123) 
Meeste pediatriese MIV-infeksies is vertikaal oordraagbare infeksies. Adolessente is egter hier 
'n uitsondering, want hulle doen meestal die infeksie op weens onveilige seksuele praktyke of 
intraveneuse dwelmtoediening. 
Gewone sosiale kontak met MIV-positiewe persone hou nie vir antler 'n risiko in om die 
siekte op te doen nie. 
2.6.3.3 K:enmerke 
MIV-infeksie is 'n chroniese infeksie wat 'n chroniese siekte en die dood tot gevolg het. 
Menslike immuungebrekvirus infekteer die T-limfosiete (CD4+ selle ), dermepiteel, mikroglia 
en makrofage. Die T-selle en makrofage is essensieel vir die liggaam se immuunstelsel. As 
gevolg van die Vigs-infeksie ontstaan 'n immuungebrek wat verhoogde insidensie van 
infeksies tot gevolg het. Blootstelling aan die virus lei tot die produksie van spesifieke 
teenliggarne (serekonversie) wat aandui dat infeksie plaasgevind het. Die infeksie lei tot 'n 
Vigs-verwante kompleks met afwisselende koors, massaverlies, diarree, uitputting, nagsweet 
en opportunistiese infeksies. 
Herhaalde bakteriele infeksies, kardiovaskulere siektes, nierpatologie en dermatologiese 
afwykings is algemeen by kinders wat MIV-geinfekteer is (Hoeke Iman et al 1997: 1172-117 4). 
MIV-infeksie kan die sentrale senuweestelsel direk (MIV-aanvalle op sentrale senuweestelsel 
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weefsel) of indirek (MIV-immuno-onderdrnkking wat tot infeksies aanleiding gee wat weer 
die sentrale senuweestelsel aanval) beinvloed (Armstrong, Seidel & Swales 1993:93). Dit kan 
lei tot neuro-ontwikkelingsprobleme. Tekorte in motoriese vermoens, gedrags- en sosiale 
funksionering is algemeen by kinders met MIV-infeksies. Progressiewe motoriese en 
neurologiese siektes wat ontoepaslike spiertonus, swak spierkrag en -beheer, spastisiteit en 
die verlies van motoriese mylpale insluit, is algemeen. Taalagterstande kom ook voor. 
'n Aantal sosiale- en gedragsprobleme is ook algemeen te sien in kinders wat perinataal MIV-
geYnfekteer is (Armstrong et al 1993 :95). Die sosiale en gedragsprobleme mag die gevolg 
wees van neurologiese effekte van die MIV, maar dit kan ook die gevolg wees van 
veelvoudige omgewingstressors wat gedrags- en emosionele probleme kan veroorsaak. 
2.6.3.4 Behandeling en beheer 
Sonder behandeling word Vigs in Suid-Afrika en antler derde wereld lande tans as fataal 
beskou. Die tipe en tydsduur van siekte wat die dood voorafgaan wissel. In eerste wereldlande 
word kombinasie geneesmiddelterapie effektief gebruik en het Vigs lyers bykans 'n normale 
lewensverwagting. 
Die sosiale stigma wat met MIV-infeksie geassosieer word en meegaande verwerping en 
isolasie meebring, skep 'n unieke situasie van psigososiale probleme in kinders en hul 
families. Behandeling en sorg van kinder- en adolessente pasiente met MIV verg 'n 
multidissiplinere benadering (Boekelman et al 1997:1175) 
2.6.3.4.a Medikasie 
Kinders wat MIV-geYnfekteer is, is hoogs vatbaar vir infeksies (Boekelman et al 1997:1177). 
Volgens die Wereld Gesondheidsorganisasie moet die kinders wel geYmmuniseer word, 
hoewel sommige lewend verswakte vaksiene 'n risiko van infeksie meebring. Behandeling 
van infeksie komplikasies geskied dienooreenkomstig die diagnose. 
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2.6.3.4.b Voorligting 
Dikwels is ge'infekteerde pediatriese pasiente dee! van gesinne wat nie vir hulle kan sorg nie. 
Dit mag wees weens die effek van die siekte op een of albei die ouers, finansiele of sosiale 
probleme en soms die verlammende effek van dwelmmisbruik. Dit gebeur ook <lat ouers hul 
ge'infekteerde kinders by die hospitaal of elders laat, wanneer hul oor die diagnose ingelig 
word. Die vader, wat soms 'n migrasiewerker is, verlaat ook dikwels die moeder en die kind 
wanneer die siekte gediagnoseer word en die ouers daarmee gekonfronteer word. Daar bestaan 
dus 'n toenemende behoefte aan individue wat toepaslike sorg aan die kind buite die hospitaal 
kan voorsien. Huidig 'n siekte sonder 'n bodem en een waarvan die plafon onbekend is. 
Vigs lyers het dikwels nie versorging nie en talle is weeskinders. Een of beide ouers van 'n 
ge'infekteerde kind sterf dikwels self weens die siekte. Siek kinders is dan aangewese op 
altematiewe versorgers en dikwels raak kinders die versorgers van kinders. 
Suksesvolle hantering van Vigs verg radikale gesinsreorganisasie en die gesin behoort hieroor 
toegelig te word. Die volgende sake behoort aandag te geniet (Hoekelman et al 1997:1175-
1178): 
• die aard van die siekte 
• oorsake van die siekte 
• oordragingspotensiaal van die siekte 
• monitering van die siekte op die kort- sowel as die langtermyn 
• die belang van 'n gesonde gebalanseerde dieet 
• die effek van die omgewing ( oefening en emosionele faktore) op die siekte 
• die herken en hantering van noodgevalle 
• die inlig van familie, vriende en ander belanghebbendes oor die siekte 
• die bestaan van ondersteuningsbronne (kampe, ondersteuningsgroepe en organisasies) 
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Opvoeders behoort 'n omvattende beleid oor die onderrig van kinders met Vigs daar te stel. 
Die beleid behoort sake soos die bywoning van skool deur geYnfekteerde MIV-leerlinge, 
oordragbaarheidskontrole en beplanning vir spesiale gesondheidsbehoeftes te bevat. 
Voorligting sou onvolledig wees indien daar me aandag gegee word aan voorkomende 
maatreels om die verspreiding van die siekte te keer nie. 
2.6.3.4.c Dieet 
Daaglikse gesonde, gebalanseerde voeding is noodsaaklik. Weens tekorte in hul teenliggame 
mag die kinders ook aanvullings met intraveneuse immunoglobelien benodig (Hoekelman et 
al 1997: 1176). Weens die hoe koste hieraan verbonde word dit dikwels in Suid-Afrika nie 
gedoen nie. 
2.6.3 .4.d Psigososiale ontwikkeling 
Psigososiale probleme en metodes om die verspreiding van Vigs te voorkom, behoort net 
soveel klem te dra as die spesifieke mediese beheer van die siekte (Hoekelman et al 
1997:1175). 
Vigs is 'n pandemie en lewensbedreigend as dit nie behandel word nie. Die behandeling van 
die siekte kan net deur die welvarendes bekostig word. 
Die stigmatisering wat met die siekte gepaard gaan lei tot sosiale isolasie. Versorgers word 
dikwels gekonfronteer met 'n gebrek aan ondersteuning en verstoting deur die gemeenskap, 
byvoorbeeld by dagsorgsentrums, die skool, familiebyeenkomste, kerk, ensovoorts. Dit is 
dikwels te wyte aan onkunde en ongegronde vrees aangaande die oordrag van die siekte 
(Hoekelman et al 1997:1175). Die verwerping beYnvloed die psigososiale ontwikkeling van 
die kind. 
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Ouers, altematiewe versorgers en pasiente mag heelwat vrese he, praktiese probleme wat met 
die siekte verband hou, ondervind en 'n behoefte aan ondersteuning voe!. Professionele 
gesondheidswerkers, antler Vigs-lyers en ondersteuningsgroepe kan 'n waardevolle hulpbron 
vir ouers en die kind wees deurdat hul gratis literatuur en vele antler dienste bied. Ouers 
behoort hieroor ingelig te word en aangemoedig te word om daarvan gebruik te maak. 
2.7 SIEKTETOESTANDE WAT ONTSTAAN AS GEVOLG VAN 
POSTNATALE-, KINDERINFEKSIES EN MALIGNITEIT 
Dit is chroniese siektes wat meestal lewensbedreigend is en dikwels gepaard gaan met 
moeilike behandelings. Siektes soos kanker, niersiektes, asma en diabetes mellitus is 
voorbeelde hiervan en word vervolgens bespreek. 
2.7.1 KINDERKANKER 
2.7.1.1 Voorkoms 
Kanker is, naas ongelukke, die belangrikste oorsaak van sterfte by kinders tussen die 
ouderdomme van een en vyftien jaar in ontwikkelde lande soos die VSA (Pizzo &Poplack 
1993 :4; Househam 1992:221 ). In Suid-Afrika oorheers infeksies soos gastroenteritis of 
respiratoriese infeksies en voedselgebreke as doodsoorsake by kinders tussen een en vyf jaar. 
Kanker sal as doodsoorsaak van toenemende belang word namate die bevolking se algemene 
gesondheidstatus verbeter (Househam 1992:221). Beter behandelingsprotokolle van 
kinderkanker kan genesing meebring in tot 77% van kinders in ontwikkelde lande 
(Hoekelman et al 1997:1233). 
2.7.1.2 Oorsake 
Die oorsaak kan 'n genetiese basis he, alhoewel die werklike oorsaak moeilik is om te bepaal 
(Nelson et al 1996: 1443; Pizzo & Poplackl 993 :8). 
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2.7.1.3 Tipes en kenmerke 
Kanker is 'n lewensbedreigende siekte. Gevaartekens van kinderkanker is 
• abnormale bloedings 
• abnormale massas 
• gewigsverlies 
• pyn: beenpyn, hoofyyn en/of gewrigspyne 
• verandering in gang, persoonlikheid of visie 
• koors van onbekende oorsprong 
• bleekheid 
(Nelson et al 1996:1447; Rudolph & Kamei 1994:440; Pizzo & Poplack1983:106) 
lmmuniteit by kankerpasiente kan verminder wees: 
• sekonder tot die kanker self 
• as gevolg van meegaande swak voedingstatus 
• as 'n newe-effek van chemoterapie en radioterapie 
Weens verlaagde immuniteit is onkologie pasiente meer vatbaar vir infeksies en is infeksies 
soos waterpokkies gevolglik 'n belangrike doodsoorsaak by pasiente. 
Van die meer algemene kankers by kinders is 
• akute limfobastiese leukemie 
• breintumore 
• limfome 
• antler kankers soos neuroblastoom, nier-, oog- en sagte weefselkankers 
(Nelson et al 1996:1442) 
Die risiko van kankerpasiente om 'n tweede kanker te ontwikkel is tot 2%. 
42 
2.7.1.3.a Leukemie 
Akute limfobastiese leukemie is die mees algemene maligniteit wat by kinders voorkom en 
veral in ontwikkelde lande is dit 'n belangrike oorsaak van kindersterftes (Nelson et al 
1996: 1452). Dit is 'n kwaadaardige siekte van die beenmurg en ander bloedvormende organe 
met verhoogde hoeveelhede van voorloper witbloedselle wat abnormaal vermeerder. Normale 
beenmurgelemente word deur 'n proliferasie van primitiewe voorloperselle of blaste verplaas. 
Die afwesigheid van normale witbloedselle lei tot verhoogde vatbaarheid vir infeksie, anemie 
en bloeding. 
2.7.1.3.b Breintumor 
'n Breintumor dui op 'n abnormale vermenigvuldiging van breinselle. Dit vorm 'n swelsel wat 
gesonde breinselle ineendruk of vemietig en druk uitoefen op die normale breinweefsels. 
2.7.1.3.c Limfoom 
Limfoom behels enige kwaadaardige tumor van limfkliere, insluitend Hodgkin-siekte (Nelson 
et al 1996:1457). Daar is 'n bree spektrum van kwaadaardigheid met 'n prognose wat strek 
van swak prognose tot volledige genesing. Hodgkin-siekte as voorbeeld is volledig 
geneesbaar. Dit word gekenmerk deur pynlose vergroting van een ofmeer groepe limfnodes in 
die nek, oksels, lies, bors of abdomen. Die milt, !ewer en beenmurg kan ook betrokke wees. 'n 
Gejeuk, hewige nagsweet en koors kan voorkom. Behandeling hang af van die omvang van 
die siekte en kan chemoterapie, radioterapie en chirurgie insluit. 
2.7.1.3.d Wilmstumor 
Wilms tumor (nefroblastoom) is 'n kwaadaardige tumor van die nier wat by kinders gevind 
word. Dit kom meestal in die eerste vyf jaar van !ewe voor en die ooglopendste simptoom is 
'n abdominale swelsel (Boekelman et al 1997:1217). Behandeling geskied by wyse van 
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verwydering van die nier in kombinasie met chemoterapie en/of radioterapie. Die behandeling 
het meestal goeie genesende resultate tot gevolg. 
2.7.1.3.e Neuroblastoom 
Neuroblastoom behels 'n kwaadaardige tumor wat bestaan uit embrioniese senuweeselle. Dit 
kan ontstaan in enige dee! van die simpatiese senuweestelsel en sekondere groeisels versprei 
dikwels wyd deur ander organe en in bene (Hoekelman et al 1997:1219; Nelson et al 
1996: 1442). 
2.7.1.4 Behandeling en beheer 
Vooruitgang in die behandeling van kinders met kwaadaardige gewasse in die laaste twintig 
jaar het die langtermyn oorlewing van ten minste twee derdes van kinders met hierdie 
diagnose verseker (Hoekelman et al 1997:1217). 
2. 7 .1.4.a Mediese behandeling 
Behandeling sluit dikwels chemoterapie, radioterapie en chirurgie in (Hoekelman et al 
1997:1448; Nelson et al 1996:1297). Infeksies tydens die behandeling van die kanker word 
gewoonlik aggressief met antibiotika behandel. 
Die behandelingsmetodes is aggressief en erge newe-effekte soos naarheid, haarverlies en 
maagulkusse kom voor. Die huidige doe! is om middels te gebruik wat die negatiewe effek op 
groei en ontwikkeling minimaliseer. 
Die ideaal van moderne chemoterapie is om tumorselle, wat onbeheerbaar groei, te vernietig, 
met slegs beperkte of omkeerbare skade aan die normale weefsels (Househam 1992:224). Dit 
word gedoen deur 'n kombinasie van geneesmiddels toe te <lien, wat die selsiklus op 
verskillende fases inhibeer en so die verdeling van kankerselle vernietig. 
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Tydens behandeling word chirurgie gebruik om tumore te verwyder, ten einde lokale beheer 
in die siekte te kry. Inplasing van binne-aarse kateters, plastiese herstelprosedures en die 
voorsiening van prosteses vorm dee! van chirurgiese behandeling (Househam 1992:223). 
Radioterapie is die terapeutiese gebruik van ioniserende straling in die behandeling van 
kanker. Die genesende effek van radioterapie berus op die ioniserende straling se potensiaal 
vir die vernietiging van die abnormale verdeling van tumorselle (Househam 1992:223). 
Vordering op die gebied van chemoterapie, verbetering in die tegnieke van radioterapie en 
chirurgie, tesame met die vermoe om infeksies beter te behandel laat 77% van pasiente in 
eerste wereld lande oorleef(Hoekelman et al 1997:1233). 
2.7.1.4.b Voorligting 
Ouers wat oor die diagnose van kanker ingelig word, word ook gekonfronteer met die 
prognostiese implikasies van die siekte en vele diagnostiese en behandelingsprosedures. 
Alie pasiente behoort van die diagnose kennis te neem. Ouer kinders wat 'n behoefte daaraan 
het kan, tydens privaat sessies sonder hul ouers, inligting oor hul siekte bekom. Betrokkenes 
moet oor die siekte se ontstaan, verloop, behandeling en prognose ingelig word. Inligting 
behoort akkuraat en eerlik te wees. Te veel inligting op een slag kan oorweldigend wees. Te 
min inligting kan weer lei tot misverstande wat erge spanning kan teweegbring. Herhaling van 
inligting kan die gesin help om die komplekse siekteproses te begryp. 
Inligting oor en hulp met praktiese probleme soos onder meer tuisversorging, finansiele 
implikasies en skoolbywoning behoort ook gegee te word. Die gesin behoort gehelp te word 
om vir die toekoms te beplan. Opvoedkundige en ontwikkelingsbehoeftes behoort 
aangespreek te word deur alma! wat by die kind betrokke is (Househam 1992:223). 
Baie kankerpasiente in Suid-Afrika woon in ontwikkelende gemeenskapppe onder swak sosio-
ekonomiese omstandighede. Goeie resultate met moderne kankerterapie vereis die toediening 
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van beplande behandeling op 'n vasgestelde tyd. Dit is daarom nodig om die volgende te 
probeer verwesenlik: 
• 'n goeie kommunikasiestelsel met die ouers 
• billike tuisversorging 
• toesig oor tuisbehandeling 
• vervoerreelings vir opvolgbesoeke 
• materiele ondersteuning waar aangedui 
• oorlegpleging met die skool 
• die beskikbaarheid van plaaslike geneeskundige dienste, maatskaplike dienste, 
kerkgemeenskappe en vrywillige diensorganisasies 
(Househam 1992:223) 
2.7.1.4.c Dieet 
Voeding speel 'n belangrike rol in die behandeling van kanker. Pasiente met wanvoeding het 
'n onderdrukte immuniteit en 'n groter vatbaarheid vir infeksies. Infeksies verhoog die pasient 
se kaloriebehoeftes en kan ook tot 'n verminderde inname van kos lei. 'n Gereelde evaluasie 
van die persoon se voedingstatus is dus belangrik. Terwyl daar met onkoterapie begin word, 
moet erge wanvoeding behandel word. Parenterale voeding, byvoorbeeld deur aarvoeding of 
hiperalimentasie, is die beste metode. 
2.7.1.4.d Monitering 
Die siekte gaan gepaard met gereelde spesiale ondersoeke, bloedtoetse en hospitalisasie vir 
behandeling. Opvolgbesoeke is noodsaaklik vir monitering van die siekte (Hoekelman et al 
1997:1234). 
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2.7.1.4.e Psigososiale ontwikkeling 
Die kind se psigososiale ontwikkeling word bei:nvloed deur 'n voortdurende doodsbewustheid. 
Ouers en pasiente vrees voortdurend dat die kanker weer kan opvlam of dat 'n tweede kanker 
kan ontwikkel (Hoekelman et al 1997: 123 5). Behandelingsprosedures en medikasie kan erge 
newe-effekte soos haarverlies, moegheid, naarheid en maagsere inhou. Ouers en kinders se 
vrese en unieke behoeftes behoort raakgesien en ondersteun te word. 
2.7.2 JUVENIELE DIABETES MELLITUS 
2.7.2.1 Voorkoms 
Juveniele diabetes mellitus is 'n algemene metaboliese siekte wat tydens die kinderjare 
ontstaan. Diabetes mellitus kom voor by 16 uit elke 100 000 kinders in die VSA en 30 uit elke 
100 000 in Skandinawie (Nelson et al 1996:1647). Dit is 'n chroniese toestand wat ongeveer 1 
uit elke 600 skoolgaande leerlinge beinvloed (Larson 1988:95). 
Diabetes mellitus by kinders is in 90% van die gevalle tipe 1 of insulienafhanklik. Tipe I 
diabetes verwys na 'n volledige of feitlik volledige tekort aan insulien produksie deur sekere 
selle van die pankreas. Tipe 1 diabetes benodig daaglikse insulien inspuitings (Nelson et al 
1996: 1646). 
Twee piekouderdomme kom voor: 
• 5-7 jaar waar diabetes mellitus sekonder tot virale infeksies voorkom 
• puberteit waar diabetes mellitus sekonder tot versnelde groei met verhoogde anaboliese 
steroid produksie en emosionele spanning voorkom 
(Nelson et al 1996: 1647) 
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2.7.2.2 ()orsake 
Daar is sterk aanduidinge dat 'n wisselwerking tussen genetiese en omgewingsfaktore tot die 
ontstaan van diabetes lei (Hoekelman et al 1997:1270). Sekere weefselantigene (HLA) soos 
byvoorbeeld HLA-BS, -DR3, -B/WIS en -DR4 is met diabetes mellitus geassosieer (Nelson et 
al 1996: 1648). Hierdie major weefselverenigbaarheidsisteem (HLA) is op chromosoom 6 
gelee. Die siekte is moontlik te wyte aan outo-immuun verskynsels wat verband hou met 
puberteit, geslagshormone en emosionele faktore. Snellermeganismes soos virale infeksies 
blyk die siekte uit te lok. 
2.7.2.3 Kenmerke 
Diabetes mellitus is 'n langtermyn siektetoestand wat gekenmerk word deur 'n gedeeltelike of 
volledige tekort aan insulien weens wanfunksionering van die pankreas. Insulien is 'n 
anaboliese hormoon. 'n Verlaagde insuliensekresie ontstaan. Diabetes mellitus is 'n 
permanente lae-insulien kataboliese toestand. Dit tas die weefsel van die !ewer, spiere en vet 
aan. Die insuliengebrek lei tot oormatige glukoseproduksie. Die oortollige glukose word 
gestoor in die vorm van glikogeenstore. Daar is 'n swak verbruik van glukose wat lei tot 
verdere verhoging van die bloedglukose. ()smotiese diurese wat poliurie (verhoogde 
urienproduksie ), elektrolietverliese en dehidrasie insluit, ontstaan as gevolg van die verhoogde 
bloedglukose. Daar is gevolglik kompensatoriese polidipsie ( abnormale intense dors) en 
polifagie ( oormatige honger). Ketosure ontstaan as gevolg van die afbreek van 
liggaamsprotelen. Dit lei tot metaboliese asidose wat tot Kussmaul asemhaling aanleiding gee 
(Nelson et al 1996:1650). Soms ontstaan 'n oormaat glukose in die bloed bekend as 
hiperglukemie. ()nvoldoende insulien in die bloed en 'n oormatige inname van koolhidrate 
kan lei tot hiperglukemie. ()nbehandeld kan ketoasidose ontstaan wat kan oorgaan in 'n koma 
en die dood. 
Soms ontstaan hipoglukemie as komplikasie wat 'n tekort aan glukose in die bloed behels. 
Insulienoordosering, ontoereikende koolhidraatinname en/of onbeplande oefening kan lei tot 
hipoglikemie (Larson 1988:97). Simptome van hipoglikemie sluit bewerigheid, sweterigheid, 
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honger, duiseligheid, bleekheid, gevoelloosheid of 'n kielierige sensas1e van die lippe, 
irriteerbaarheid, swak koordinasie, verwarring, hoofpyne en dubbele of versteurde visie in. 
Indien behandeling nie tydens die aanvang van die simptome begin word nie, ontwikkel die 
kind buikpyn, braking, sianose, dehidrasie en skok (Househam 1992:269). Die toestand kan 
lei tot die dood. 
2. 7.2.4 Behandeling en beheer 
Die beheer van diabetes mellitus is kompleks. Goeie metaboliese kontrole sal die kind 
simptoomvry hou en toelaat om aan normale daaglikse aktiwiteite dee! te neem, terwyl dit 
langtermyn komplikasies verminder (Nelson et al 1996: 1657). Dit is 'n uitdaging vir die 
pasient, gesin en die mediese personeel. Dit word egter bemoeilik deur swak sosio-
ekonomiese toestande (Hoekelman et al 1997:1274). 
Beheer van diabetes mellitus behels daaglikse administrering en toediening van toepaslike 
insulien. Die kind se dieet moet ook gekontroleer word. Verder behels dit voorligting oor 
diabetes, oefening en monitering van glukosevlakke. Afhangende van die resultate van die 
bloedglukose v lakke en die advies van mediese personeel word veranderinge in etes, oefening 
en insuliendosisse gemaak. 
Die behandeling van diabetes is soortgelyk aan ander nie-sigbare gesondheidstoestande (soos 
byvoorbeeld epilepsie en asma wat slegs sigbaar is tydens 'n aanval) daarin dat dit deeglike 
daaglikse aandag vra om welstand te verseker (Nelson et al 1996: 1660). Diabetes is 'n siekte 
wat vereis dat die kind en sy hele gesin 'n nuwe lewenstyl ontwikkel. Tyd, geld, vrye-tyd en 
gemeenskapsverbinding moet heringedeel word. 
Die dag tot dag hantering van die kind met diabetes is daarop gerig om normale fisieke, 
intellektuele en psigologiese ontwikkeling toe te laat (Hoekelman et al 1997:1273; Househam 
1992:270). Hiervoor is 'n spanbenadering nodig. 
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2.7.2.4.a Insulien 
Insulien word afgebreek deur die verteringstelsel as dit oraal ingeneem word. Dit word 
daarom by wyse van inspuitings onder die vel toegedien. Die meeste kinders met insulien 
afhanklike diabetes mellitus het twee keer per dag insulien nodig (Househam 1992:270). 
2.7.2.4.b Voorligting 
Suksesvolle hantering van diabetes mellitus verg radikale gesinsherorganisasie en die gesin 
behoort hieroor toegelig te word (Cole & Reiss 1993: I). Die aard van die siekte behoort aan 
betrokkenes gekommunikeer te word. Inligting oor die diabeet se beheer van die siekte 
· behoort aangeleenthede soos die monitering van die siekte op die korttermyn (tuis 
bloedglukose bepaling en urientoetsing) sowel as op die langtermyn (bloedtoetse) in te sluit. 
Inligting oor insulienterapie (tipes insulien en metodes van toediening), dieetbeheer, die effek 
van die omgewing (oefening en emosionele faktore), spesiale probleme en die herken en 
hantering van noodgevalle moet gegee word. Voorligting aan die ouers oor hoe hulle die 
familie en antler belanghebbendes oor die siekte kan inlig, sowel as die bestaan van 
ondersteuningsbronne (kampe, ondersteuningsgroepe en organisasies) kan gegee word 
(Hoekelman et al 1997: 1273). 
Prakties sou dit onder meer beteken dat die pasient en die ouers geleer moet word om die 
insulien self toe te dien. Hui moet urine of verkieslik bloedglukose kan monitor en 
hipoglikemie of hiperglukemie kan herken en hanteer, alvorens die pasient die hospitaal 
verlaat. 
Verantwoordelikheid vir die sorg en kontrole behoort geleidelik toenemend aan die gesin 
oorgedra te word soos hul begrip en hantering van die siekte verbeter. 
Diabetes vereis ook die skoolpersoneel se samewerking om die leerder te help om langtermyn 
fisieke en emosionele gesondheid te verkry. 
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2.7.2.4.c Dieet 
'n Gebalanseerde dieet met genoeg koolhidrate (55%), vette (30%) en protelne (15%) moet 
ingeneem word (Nelson et al 1996: 1657). Die dieet behoort 'n hoe veselinhoud te bevat, 
omdat dit help om bloedglukose te kontroleer. Saamgestelde koolhidrate behoort eenvoudige 
koolhidrate te vervang en tussen hoofmaaltye moet versnaperinge gegee word. Tussen 6 en 8 
etes per dag word aanbeveel (Nelson et al 1996:1657; Househam 1992:270). 
2. 7 .2.4.d Oefening en aktiwiteite 
Deelname aan oefening bevorder psigososiale ontwikkeling en verbeter glukoseverbruik. Dit 
vorm 'n integrale dee! van 'n lewenstyl wat die risiko van groot bloedvatsiektes soos 
hartversaking wat 'n komplikasie by diabetes mellitus kan wees, verminder. Dit is om hierdie 
redes dat gekontroleerde oefening en deelname aan buite-kurrikulere aktiwiteite by die 
diabeteslyer aangemoedig word (Nelson et al 1996:1658). 
2.7.2.4.e Psigososiale ontwikkeling 
Diabetes mellitus is 'n progressiewe lewensbedreigende siekte. Self-monitering is essensieel 
vir goeie metaboliese kontrole (Nelson et al 1996: 1657). Spanning by die kind en sy ouers kan 
veroorsaak word deur hierdie verantwoordelikheid wat vererger word deur die wete dat te veel 
of te min behandeling lewensbedreigend kan wees. Die siekte kan leer belemmer omdat die 
pasient chronies moeg is en swak skolastiese prestasie van hierdie kinders kan bydra tot 
probleme en spanning vir die kind en sy gesin. 
Ondersteuning kan betrokkenes help om hierdie en ander probleme wat diabetes mellitus met 
ander siektetoestande in gemeen het, te hanteer. Meer as 90% van ouers en kinders wat nuut 
met diabetes gekonfronteer word sal nege maande later 'n suksesvolle psigologiese aanpassing 
vertoon (Cole & Reiss 1993:1). Hiervoor blyk voorkomende intervensie en goeie opvoeding 
nodig te wees (Hoekelman et al 1997:1273; Cole & Reiss 1993:4). Mediese personeel, antler 
diabeteslyers, ondersteuningsgroepe en toepaslike organisasies is hier van groot waarde. 
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Soros kan komplikasies soos blindheid, hart- en nierversaking of -siektes en soms selfs die 
dood intree (Nelson et al 1996:1661). Dit mag weer ander sake wat aandag verg en 
psigososiale ontwikkeling beinvloed na vore bring. 
2.7.3 ASMA 
2.7.3.1 Voorkoms 
Asma is die mees algemene chroniese siekte wat kinders chronies belnvloed (Goldberg 
1990:53; Larson 1988:75). Tussen 4% en 8% van kinders wereldwyd ly aan asma (Boekelman 
et al 1997:22). Asma tydens die kinderjare begin gewoonlik by die voorskoolse kind. 
2.7.3.2 Aanleidende faktore wat asma presipiteer 
Volgens Larson (1988:76) word 'n asma-aanval gepresipiteer deur verkoues en ander 
virusinfeksies, allergene, oefening of oormatige inspanning, irritasie weens besoedelde lug en 
soms emosionele uitbarstings. 
2.7.3.3 Kenmerke 
Asma is 'n omkeerbare obstruktiewe lugwegsiekte gekenmerk deur herhaalde episodes van 
hoes, dispnee en 'n fluit in die bors van persone met hiperaktiewe lugwee (Rudolph & Karnei 
1994:545). Hierdie verhoogde reaktiwiteit doen voor as die wydverspreide vemouing van die 
lugwee (brongospasma). Tydens 'n asma-aanval word die lugwee tydelik geblokkeer of 
vemou. 
Die siektetoestande bedreig die asemhaling van die mens en kan onbehandeld lei tot die dood. 
Die teenwoordigheid van die siektetoestand gaan daarom so dikwels gepaard met 'n vrees vir 
die dood. 
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Asma veroorsaak meer hospitalisasie, besoeke aan noodklinieke en skoolafwesighede as enige 
ander chroniese kindersiekte (Goldberg 1990:53). 
Asma het die mees gunstigste verloop van alle chroniese kindersiektes en weinig sterftes kom 
voor. Daar is 'n afname in die graad van ernstigheid van aanvalle met volwassewording 
(Hoekelman et al 1997:1194; Rudolph & Kamei 1994:550). 
2.7.3.4 Behandeling en beheer 
Behandeling van asma is daarop gemik om die brongi te dilateer. By asma kan 'n sielkundige 
komponent (hetsy as oorsaak of gevolg) 'n rol speel in die ontstaan en hantering van asma. 
Drie belangrike fasette van behandeling van asma is voorligting aan die ouers en kind, 
vermyding van allergene en toediening van toepaslike medikasie (Househam 1992: 197). 
2.7.3.4.a Medikasie 
Medikasie het eerstens die v1un1ge en doeltreffende opheffing van brongospasma en 
inflammasie van die lugwee en tweedens die voorkoming van die inflammasie en 
hiperreaktiwiteit kenmerkend van asma ten doe!. 
2.7.3.4.b Voorligting 
Ouers en kinders moet gehelp word om die oorsake, kenmerke en behandeling van asma sover 
moontlik te verstaan. Dit is nodig omdat samewerking in die gesin dikwels nodig is om asma-
aanvalle te voorkom. Omgewingsbeheer behoort aan ouers en asmalyers verduidelik te word. 
Waar toepaslik moet kontrole ten opsigte van sigaretrook, huisstofmiet, troeteldiere, 
ensovoorts plaasvind. Die ouers moet voorligting ontvang om die faktore te verminder. 
2.7.3.4.c Oefening en aktiwiteite 
Die oefening toleransie van asmatiese kinders wissel grootliks. Swak sielkundige aanpassing 
kan asmatiese kinders inhibeer om dee! te neem aan oefening verwante 
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ontspanningsak:tiwiteite en dit kan weer lei tot verdere wanaanpassmg en verminderde 
kardiovaskulere fiksheid (Goldberg 1990:53). 'n Gesonde balans behoort te bestaan tussen die 
vermyding van en die aanmoediging om aan sport dee! te neem (Oski, DeAngelis, Feigin & 
Warshaw 1990:206). 
2.7.3.4.d Monitering 
Elke kind met asma behoort 'n allergiese evaluasie te ondergaan wat veltoetse en ander 
toepaslike toetse insluit. Allergiese siektes word maklik geassosieer met asma en vermyding 
blyk in sulke gevalle die enigste voorkomende terapie te wees (Oski et al 1990:207). Bekende 
veroorsakende faktore van akute aanvalle behoort sover moontlik vermy te word. 
2. 7.3 .4 .e Psigososiale ontwikkeling 
Die ouer en kind met asma behoort gehelp te word sodat die kind die siekte beter kan hanteer 
en optimaal psigososiaal kan ontwikkel. Die ouer en die kind behoort gehelp te word om die 
siekte te verstaan en sinvolle aanpassings te maak sodat asma-aanvalle sover moontlik 
voorkom kan word. Swak sosio-ekonomiese omstandighede kan beheer oor die siekte rem. Dit 
kan weer die psigososiale ontwikkeling van die kind negatief bernvloed, omdat die kind nou 
meer uitgelewer kan voe! aan die siekte. 
2.7.4 EPILEPSIE 
2.7.4.l Voorkoms 
Konvulsies is die mees algemene neurologiese probleem by kinders. Volgens Hoekelman et al 
(1997:22) kry 2.4 uit elke I 000 kinders epilepsie. 
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2.7.4.2 ()orsake 
Die oorsaak van 70% van gevalle van epilepsie is onbekend (Larson 1988:114). Bekende 
oorsake sluit genetiese faktore, sentrale senuweestelsel wanvorming, hoofbeserings, intra-
uteriene probleme en serebrale vasku!ere trombose in. 
2.7.4.3 Kenmerke 
Epilepsie kan beskou word as 'n simptoom van 'n disfunksie van die sentrale senuweestelsel 
en word gekenmerk deur 'n tendens van herhaalde aanvalle van konvulsies (Hoekelman et al 
1997:1564; Larson 1988:113). Die term epilepsie word beperk tot herhaalde konvulsies (ten 
minste meer as twee aanvalle) sander die teenwoordigheid van koors, siekte of akute serebrale 
trauma (Hoekelman et al 1997:1564; Nelson et al 1996:1686; Househam 1992:254). 
Epilepsie word geassos1eer met 'n skielike abnormale ongekontroleerde episode van 
ekstensiewe elektriese ontlading in breinselle. Tydens en na aanvalle kan 'n gewysigde 
bewustheid, motoriese aktiwiteit, sensoriese verskynsels of ontoepaslike gedrag voorkom 
(Nelson et al 1996:1686). 
Elke kind se aanvalspatroon is verskillend. Aanvalle kan met kort of Jang tussenposes 
voorkom. Soms kom <lit so dikwels soos verskeie kere per <lag of so min soos een keer elke 
soveel jaar voor. Sommige pasiente kry bedags aanvalle, ander snags en sommige bedags en 
snags. In dogters kan <lit meer dikwels tydens menstruasie voorkom. Aanvalle is meer 
algemeen tydens periodes van ontspanning as tydens periodes van aktiwiteit. 'n Kind kan 
komplekse vorm epilepsie he en die aanvalspatroon kan oomag verander. Aggressie kom 
dikwels by die kinders voor en dis moeilik om te bepaal of die aggressie weens die 
siektetoestand of die behandeling is. 
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2. 7.4.4 Tipes 
Twee hooftipes te wete algemene of gedeeltelike epilepsie word onderskei (Househam 
1992:253). 
Algemene aanvalle het nie 'n identifiseerbare fokus m die brein me en blyk van areas 
dwarsoor die brein te kom. Algemene aanvalle behels 
• algemeen tonies-kloniese aanvalle (grand ma! aanvalle) 
• afwesigheidaanvalle (petit ma! aanvalle) 
• miokloniese aanvalle 
• atoniese aanvalle 
• infantiele spasmas 
• Lennox-Gastaut sindroom 
Gedeeltelike aanvalle kom van 'n spesifieke area in die brein. Gedeeltelike aanvalle sluit die 
volgende in: 
• Eenvoudig-gedeeltelike aanvalle 
• Komplekse gedeeltelike aanvalle 
• Rolandiese epilepsie 
• Epilepsia partialis continua 
Sommige aanvalle ontstaan in 'n spesifieke fokus, maar word dan algemeen deur die hele 
brein te affekteer. Sommige aanvalle bly ongeklassifiseer (Househam 1992:253). 
Vervolgens word algemeen tonies-kloniese aanvalle en afwesigheidaanvalle kortliks bespreek. 
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2.7.4.4.a Algemene tonies-kloniese aanvalle 
Die aanvalle staan ook bekend as grand ma! aanvalle. Die aanvalle bestaan uit motoriese 
manifestasies en 'n verlies van bewussyn. Tydens die aanvalle word 'n verlies aan bewussyn 
gevolg deur 'n paar sekondes se styfheid (toniese fase) wat weer gevolg word deur 'n periode 
van stuiptrekkings (kloniese fase) (Househam 1992:254). 
Hierdie aanvalle duur meestal van minder as een minuut tot drie minute. Die persoon sal 
sonder waarskuwing sy bewussyn verloor en val. Die maak van geluide, byt van die tong, 
kwyling en inkontinasie van blaas kan voorkom. Onreelmatige asemhaling kan tot 'n blou of 
bleek voorkoms lei en beinvloed die hele liggaam. 
2.7.4.4.b Afwesigheidsaanvalle 
Die aanvalle word formeel petit ma! aanvalle genoem en bestaan uit 'n skielike kort verlies 
van geheue (1-15 sekondes). Die episode begin skielik sonder waarskuwing en eindig 
onverwags met voortsetting van die kind se vorige aktiwiteit. Dit duur gewoonlik tussen 5 en 
15 sekondes en word algemene aanvalle genoem omdat dit groot dele van die brein behels 
(Househam 1992:254). 
Wanneer die aanvalle dikwels in die skool voorkom word die kind se skoolwerk beinvloed 
deur swak konsentrasie, vanwee afwesigheid. 'n Aanval word dikwels in die skool met 
dagdromery verwar en kan staar, knip of opwaartse rotasie van die oe en matige kloniese 
bewegings soos die smak van lippe, slukbewegings en gesigsverwringing insluit. 
2.7.4.5 Behandeling en beheer 
Nadat die tipe epilepsie bepaal is deur 'n spesialis, behels behandeling die volgende 
(Hoekelman et al 1997:1570; Househam 1992:255; Larson 1988:117): 
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2.7.4.5.a Anti-epileptiese medikasie 
Die tipe epilepsie wat gediagnoseer is bepaal die keuse van medikasie. Die doelstelling van 
die behandeling, verkieslik met een middel, is die optimale beheer van die konvulsies met die 
minimum newe-effekte. 
Epileptiese middels kan newe-effekte soos onder meer aggressie, swak konsentrasie, depressie 
en abnormale beharing veroorsaak. 
2.7.4.5.b Voorligting 
Inligting 
Die term epilepsie behoort aan die kind en die ouers verduidelik te word tydens diagnose. 
Ouers behoort te verstaan dat die feit dat hul kind epilepsie het nie beteken dat hul kind 
verstandelik gestrem is of 'n geestesversteuring het nie (Nelson et al 1996:1695). Ouers mag 
bang wees dat hul kind tydens 'n aanval sal sterf en behoort ingelig te word dat sterftes tydens 
aanvalle raar is. 
Aanvalle vind soms by die skool plaas. Betrokke personeel moet van die probleem kennis 
neem en kinders behoort 'n vorm van identifikasie te dra. Personeel moet toepaslik opgelei 
word en 'n mediese geskiedenis behoort vir elke kind beskikbaar te wees (Gumnit 1995: 124). 
Die volgende inligting behoort deur die ouers aan die skool verskafte word: 
• 'n beskrywing van die aanval en hoe dit geskied 
• die tydsduur van die aanval 
• optrede indien 'n verlengde aanval voorkom 
• die kind se behoeftes byvoorbeeld 'n kind wat skielik val tydens 'n aanval behoort 
noukeurig dopgehou te word tydens klim- en swemaktiwiteite 
(Gumnit 1995:162) 
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Hantering van die kind 
Ouers behoort aangemoedig te word om die kind normaal te hanteer en te waak teen 
oorbeskerming. Waar nodig behoort ouers gehelp te word om die nodige veiligheidsmaatreels 
in te bou sonder onnodige beperking van aktiwiteit. So byvoorbeeld behoort ouer kinders wat 
al sonder supervisie bad, aangemoedig te word om te stort eerder as om te bad ten einde die 
risiko vir verdrinking te verminder. 
Hantering van die siekte en medikasie 
Riglyne oor die presiese optrede tydens 'n aanval behoort gegee te word (Nelson et al 
1996: 1695). Aanvalle kom skielik en omstanders skrik gewoonlik. Effektiewe aanvalbeheer 
behoort vooruit beplan te word (Nelson et al 1996: 1695). Metodes om die aanvalle te beheer 
moet aangeleer word en tussen die huis en die skool gekoiirdineer word. 
Elke ouer en kind behoort geleer te word hoe om die spesifieke medikasie wat benodig word 
te herken en korrek te gebruik. Hui behoort ook geleer te word wat hul te doen staan indien 'n 
dosis gemis word. 
2.7.4.5.c Oefening en aktiwiteite 
Aktiwiteite van persone met epilepsie behoort so min as moontlik beperk te word, maar sekere 
voorsorgmaatreels is nodig (Hoekelman et al 1997: 1573). 'n Kind wat epileptiese aanvalle kry 
behoort nie toegelaat te word om alleen te swem of fiets te ry sonder 'n valhelm nie. Hierdie 
veiligheidsmaatreels behoort egter vir alle kinders met of sonder epilepsie te geld. 
Kontaksport is toelaatbaar wanneer die epilepsie goed beheer is. 
2.7.4.5.d Monitering 
Medici sien selde 'n kind terwyl hy die aanval kry en daarom is goed gedokumenteerde 
geskiedenis van al die aanvalle essensieel. Dit bevorder sinvolle kommunikasie tussen die 
dokter en die ouers. 
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Monitering behoort ook by die skool te geskied. Observasies deur skoolpersoneel kan hydra 
tot akkurate diagnoses, veranderinge in die karakter van die aanvalle uitwys, die medikus help 
om die kontrolering van die aanvalle te evalueer en die gesin in staat stel om gebeure wat tot 
die aanval kan aanleiding gee, uit te wys (Gumnit 1995:124). Inligting van 'n kind, wat by die 
skool versamel word, kan aan die ouers oorgedra word deur 'n notaboek heen en weer van die 
skool na die huis te stuur. 
2.7.4.5.e Psigososiale ontwikkeling 
Die kind se psigososiale ontwikkeling kan beYnvloed word deur mense se houdings jeens die 
siekte, wat dikwels onkunde en vrees insluit. Dit kan lei tot isolasie en verwerping. Verder kan 
die medikasie newe-effekte soos aggressie, swak konsentrasie en depressie veroorsaak wat in 
die opvoeding hanteer moet word. 
Ouers en pasiente mag heelwat vrese he en 'n behoefte aan ondersteuning kan voorkom. 
Professionele gesondheidswerkers, ander epileptici, die Suid-Afrikaanse Nasionale Epileptiese 
Liga en ondersteuningsgroepe kan 'n waardevolle hulpbron vir ouers en die kind wees, 
deurdat hul gratis literatuur en vele ander dienste hied (Boekelman et al 1997: 1573). 
2.7.5 RENALE SIEKTETOESTANDE 
2.7.5.1 Voorkoms 
Die voorkoms van kinders met chroniese niertoestande is grootliks onbekend (Oski et al 
1990: 1616). Die voorkomssyfers van renale siektetoestande wat we! bekend is, wissel 
grootliks ooreenkomstig die tipe. 
2.7.5.2 Oorsake 
Die oorsake van chroniese renale siektetoestande wissel ooreenkomstig die tipe siektetoestand 
en sal waar moontlik tydens die bespreking van elke tipe renale siektetoestand aangedui word. 
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2.7.5.3 Kenmerke 
'n Chroniese niertoestand word gedefinieer as 'n onomkeerbare abnormaliteit van die 
nierfunksie. Elke chroniese niertoestand het eiesoortige kenmerke. Tog het hul sommige 
kenmerke in gemeen. 'n Chroniese niertoestand kan dikwels uitgeken word aan 'n verkorte 
postuur (veral wanneer dit saamgaan met antler simptome soos poliurie ), gedurige aanvalle 
van dehidrasie, 'n !us vir sout, beenwanvorming, abnormale tandontwikkeling en anem1e 
(Oski et al 1990: 1616). Edeem is ook 'n sigbare kenmerk van meeste niersiektes. 
Die verloop van 'n chroniese niertoestand is afhanklik van die etiologie. 
2.7.5.4 Tipes en behandeling 
'n Eenvoudige benadering tot niersiektes is om dit in te dee! as renale glomerulere toestande 
ofrenale tubulere toestande (Househam 1992:271). 
Die term "nefritis" of glomerulo-nefritis verwys na 'n groep niersiektes waarby hoofsaaklik 
die glomerulus (die netwerk bloedhaarvate wat in die komvormige punt van die aktiewe 
uitskeidingseenheid in die nier voorkom) aangetas is (Oski et al 1990: 1629). Renale 
glomerulere toestande sluit akute nefritiese - en nefrotiese sindroom in (Househam 1992:271-
284). 
Renale tubu!ere toestande behels 
• sistinose 
• sistinurie 
• Fanconi-sindroom 
• renale tubulere asidose 
• nefrogene diabetes insidus 
• vesiko-uretrale refluks (VUR) 
(Househam 1992:284-300) 
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Nefrotiese sindroom word meer breedvoerig bespreek. 
2.7.5.4.a Nefrotiese sindroom 
Die term nefrotiese sindroom omvat 'n heterogene groep siektetoestande wat die glomerulus 
aautas (Househam 1992:275). By nefrotiese sindroom is die hoof patofisiologiese 
abnormaliteit die verhoogde deurlating van prote!ne deur die glomerulus (Hoekelman et al 
1997:1443). 
Voorkoms: 
Nefrotiese sindroom kom by 1.2-2.3 per 100 000 van die bevolking voor. Die voorkoms is 15 
keer meer algemeen by kinders as by volwassenes (Hoekelman et al 1997: 1443). Die siekte 
presenteer by twee derdes kinders voor die ouderdom van 5 jaar. Dit kom meer dikwels by 
seuns as by dogters voor. 
Oorsake: 
Nefrotiese sindroom kan weens verskeie redes ontstaau: 
• poststreptokokkale glomerulonefritis 
• metaboliese siektes soos diabetes mellitus en amilo!dose 
• immuun- en hipersensitiwiteits siektes soos sistemiese lupus erythematose 
• geneesmiddels of swaar metale 
• allergiee as gevolg van allergene en vergiftigings 
• infeksies soos tuberkulose en malaria 
• onbekende oorsprong 
(Hoekelman et al 1997:1443) 
Kenmerke: 
Die siekte word gekenmerk deur prote!enurie, hipoprote!enemie, edeem en hiperlipemie 
(Hoekelman et al 1997:1443; Nelson et al 1996:1500). Edeem is gewoonlik die presenterende 
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simptoom. Die niere is meestal vergroot. Die mees algemene vorms van nefrotiese sindroom 
IS 
• minimaal veranderingstipe nefrose (85% van die gevalle) 
• mesangiale proliferatiewe glomerulonefritis ( 5% van die gevalle) 
• fokale, segmentale of globale glomerulosklerose (10% van die gevalle) 
(Nelson et al 1996:1500) 
Verhoogde vatbaarheid vir trombose en infeksies is moontlike komplikasies wat kan intree 
(Nelson et al 1996:1501). 
Behandeling: 
Die kind word meestal tydens die eerste episode van nefrose vir diagnostiese, opvoedkundige 
en terapeutiese redes gehospitaliseer (Nelson et al 1996:1501). Algemene aspekte van die 
behandeling behels voorsiening vir aktiwiteit, dieet en diuretika. 
Die kind word aangemoedig om aan aktiwiteite dee! te neem soos wat sy toestand toelaat. 
Bedrus word net toegepas as erge edeem of konstitusionele simptome teenwoordig is. Die 
kinders volg 'n normale dieet. Soutinname word beperk indien edeem of hipertensie 
teenwoordig is (Hoekelman et al 1997:1445). Soms word proteleninname beperk. Infeksies, 
wat 'n lewensbedreigende komplikasie by hierdie kinders kan wees (Nelson et al 1996: 1501 ), 
word met antibiotika behandel. 
Kortistero!de word toegedien ten einde remissie te probeer bewerkstellig. Terugvalle word 
soortgelyk behandel. 
2.7.5.5 Behandeling en beheer vir chroniese renale toestande oor die algemeen 
Daar is geen oortuigende bewyse <lat daar vir chroniese renale toestande 'n spesifieke, 
doeltreffende behandeling bestaan nie. Langtermyn opvolg is meestal aangedui en probleme 
soos hipertensie word hanteer soos <lit voorkom (Nelson et al 1996:1501). Daar word meestal 
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gepoog om die siektetoestand onder beheer te hou met behandeling ten einde progressiewe 
nierskade te voorkom. 
Die verloop van die siektetoestande wissel. Sommige sal spontaan in remissie gaan, ander kan 
terugvalle kry en sommige pasiente sal progressief agteruitgaan tot op 'n stadium van 
chroniese nierversaking. Elk sal 'n eiesoortige behandeling verg. 
2. 7 .5 .5.a Medikasie 
Die verskillende urologiese toestande het elk 'n eie medisinale behandeling. Dikwels word 
steroYdbehandeling gebruik en soms word <lit met immuunonderdrukkers gekombineer. Met 
tye kan medikasie oraal geneem word terwyl sommige siektetoestande binneaarse infusie 
vereis. Akute hartversaking is 'n moontlike newe- effek van die vogoorlading en hipertensie 
wat soms by renale toestande voorkom. Die behandeling hiervan sal weer eiesoortige 
medikasie vereis. In sommige gevalle mag <lit nodig wees om 'n nierbiopsie of ander spesiale 
ondersoeke te doen (Nelson et al 1996: 150 I). 
2.7.5.5.b Bantering 
Die pasient word gehospitaliseer wanneer nodig. Hospitalisasie word dikwels aangedui vir 
diagnostiese en behandelingsmodaliteite wat nie tuis of op 'n buitepasient basis hanteer kan 
word nie (Househam 1992:277). 
2.7.5.5.c Voorligting 
Dit is noodsaaklik dat die aard van die siektetoestand, die behandeling, verloop en prognose 
van die siektetoestand met die ouers en die kind, indien hy oud genoeg is, bespreek sal word. 
Ouers behoort oor moontlike komplikasies ingelig te word. Waar verhoogde vatbaarheid vir 
infeksies voorkom behoort ouers gehelp te word om pro-aktief op te tree ten einde die kind 
teen infeksies te beskerm, sonder om oorbeperkend in hul opvoeding te reageer. 
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2.7.5.5.d Oefening en aktiwiteite 
Soms is beperking van fisieke aktiwiteit nodig. Met tye mag bedrus selfs nodig wees tydens 
die akute fase van sekere renale toestande. Meestal sal beperking van fisieke aktiwiteit nie die 
onderliggende siektetoestand belnvloed nie. Kinders met erge edeem of komplikasies beperk 
egter hul eie aktiwiteite spontaan (Househam 1992:277). 
2.7.5.5.e Dieet 
'n Gebalanseerde dieet met genoegsame protelne is dikwels nodig. Soms is dit egter weer 
nodig om proteleninname te beperk. Soutbeperking is nodig indien edeem teenwoordig is 
(Househam 1992:277). Tydens akute nierversaking is kaliumbeperking nodig en soms word 
proteleninname ook beperk. 
2.7.5.5.f Psigososiale ontwikkeling 
Kinders met renale siektetoestande is dikwels moeg. Groei kan gelnhibeer wees en normale 
ontwikkelingstake mag moeiliker wees en minder spontaan geskied. Newe-effekte van 
medikasie kan vertraagde groei, verhoogde aptyt, gewigstoename en obesiteit, aknee, 
volmaangesig en emosionele skommelinge veroorsaak. 
Kinders met renale siektetoestande en hul gesinne het gewoonlik ondersteuning nodig. 
Professionele gesondheidswerkers, ander renale siekte lyers, ondersteuningsgroepe en 
toepaslike organisasies is hier van groot waarde (Househam 1992:284; Oski et al 1990: 1620). 
2.7.5.5.g Dialise 
Dialise is nodig sodra eindstadium nierversaking bereik word. Dit is 'n metode wat gebruik 
word vir die skeiding van partikels van verskillende dimensies in 'n vloeibare mengsel. 'n 
Dun semi-deurlaatbare membraan waarvan die poriee te klein is om groot partikels, soos 
protelne deur te laat, maar groot genoeg is om opgeloste kristalmaterie deur te laat, word 
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gebruik. 'n Oplossing van die mengsel word deur die membraan geskei van gedistilleerde 
water. Die opgeloste stowwe gaan deur die membraan in die water in terwyl die protelne, 
ensovoorts, teruggehou word. 
Daar word voortgegaan met dialise totdat 'n geskikte skenker vir 'n nieroorplanting verkry 
word. Die kind wat dialise moet ondergaan se psigiese ontwikkeling, skoolbywoning, 
sosialisering en opvoeding word be!nvloed en behoort dienooreenkomstig aandag te geniet. 
2.7.5.5.h Oorplantings 
Oorplantings vind plaas wanneer enige orgaan, weefsel of objek oorgeplant word om 'n 
defekte liggaamsdeel te vervang. Nieroorplantings vind plaas wanneer 'n gesonde nier uit een 
persoon verwyder word en in 'n antler oorgeplant word. Spesiale behandeling byvoorbeeld 
met imrnuno-onderdrukkende middels is nodig om verwerping van die orgaan of weefsel te 
voorkom. Die middels kan newe-effekte soos steriliteit, vertraagde groei, abnormale beharing, 
prikkelbaarheid en depressie veroorsaak. 
2.7.6 JUVENIELE REUMA TOIDE ARTRITIS 
2.7.6.l Voorkoms 
Die voorkoms is ongeveer 2.2 gevalle per 1 000 lewende geboortes (Goldberg 1990:50). 
2.7.6.2 Oorsake 
Die pres1ese oorsaak van juveniele reumato!de artritis is onbekend. Daar is bewyse dat 
genetiese predisposisie, wat deur 'n aantal gebeure soos trauma, infeksie of emosionele stres 
aan die gang gesit is, tot die siekte kan aanleiding gee (Hoekelman et al 1997:1382). Volgens 
Nelson et al (1996:661) bestaan daar twee hipoteses vir die ontstaan vanjuveniele reumato!de 
artritis: 
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• infeksie met 'n ongeldentifiseerde mikro-organisme 
• outo-immuunreaksie op 'n onbekende stimuli 
2.7.6.3 Kenmerke 
Die diagnose van juveniele reumatoide artritis word gemaak by enige kind onder 16 jaar wat 
in een of meer gewrigte artritis het vir meer as 6 weke waarin enige antler siekte uitgeskakel is 
(Hoekelman et al 1997:1382). 
Die siekte kan horn op verskillende maniere voordoen. Veelvuldige gewrigte, soos die klein 
gewrigte in die hande, of net enkele gewrigte soos in die meerderheid van die gevalle kan op 
verskillende maniere aangetas word (Househam 1992:311 ). Aangetasde gewrigte toon die 
kenmerkende veranderings van inflammasie met tipiese styfheid in die oggend en aand. 
Net soos in die volwasse vorm van rumatiekagtige artritis bly slegs 'n klein persentasie van 
die pasiente aktief. Juveniele reumatoide artritis is een van die min chroniese kindersiektes 
waar pyn 'n primere simptoom is. 
Die volgende vorms van juveniele reumatoi"ede artritis kan onderskei word: 
• poliartikulere juveniele artritis - negatiewe reumatoide faktor 
• poliartikulere juveniele artritis - positiewe reumatoide faktor 
• pauciartikuler tipe I 
• pauciartikuler tipe 2 
• juveniele reumatolede artritis met 'n sistemiese aanvang 
(Nelson et al 1996:662) 
2.7.6.4 Behandeling en beheer 
Die beheer van elke pasient se siekte word gelndividualiseer in terme van die siekte subtipe, 
omvang van aktiwiteit, kliniese verloop tot op datum en die gesinsituasie. 
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2.7.6.4.a Medikasie 
Huidige farmakologiese terapie genees nie die siekte nie, maar onderdruk inflamrnatoriese 
infeksies in menige kinders met juveniele reumatoYde artritis (Hoekelman et al 1997: 1386). 
Newe-effekte van medikasie kan voorkom. SteroYde word soms gebruik en kan lei tot 
depressie en vetsug. 
2.7.6.4.b Voorligting 
Ouers en kinders behoort volledig oor die siekte en behandeling ingelig te word en gehelp te 
word om by die siekte en veranderde omstandighede aan te pas. 
Ten spyte van al die gevolge van juveniele reumatoYde artritis kan kinders met hierdie siekte 
presteer op skool (Hoekelman et al 1997: 13 87). Daarom behoort alles gedoen te word soda! 
hierdie kinders inskryf en skool bywoon. Sommige skoolaanpassings mag nodig wees soos 
die vervoer na en van die skool, fisieke aktiwiteite en om die kind ekstra tyd tussen 
periodewisseling te gee. Dit mag ook nodig wees om 'n stel handboeke by die skool en by die 
huis te he om die kind se tas ligter te maak. 
2.7.6.4.c Oefening en aktiwiteite 
Fisio- en arbeidsterapie is belangrik om die kind te help om krag en beweging te behou, 
inmekaartrek van spiere te voorkom en om die bes moontlike kwaliteit van !ewe te behou 
(Hoekelman et al 1997:1387). 'n Tuisterapeutiese program wat gereeld hersien word, behoort 
gevolg te word. Swem, wat beskou word as uitstekende oefening, en deelname aan soveel as 
moontlik aktiwiteite, behoort aangemoedig te word. Normale spel bly egter die bes moontlike 
terapie en moet bevorder word. 
Hitteterapie soos om warm baddens te neem of 'n warmwatersak snags te gebruik help 
dikwels om oggendstyfheid te verlig (Hoekelman et al 1997:1387). 
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2.7.6.4.d Psigososiale ontwikkeling 
Die invloed van voortdurende pyn, beperking van fisieke aktiwiteite en die hantering daarvan 
op die kind se ontwikkeling behoort aandag te geniet. Optimale psigososiale ontwikkeling 
behoort aangemoedig en bevorder te word deur betrokke opvoeders en medici. 
2.8 OOREENKOMSTE BY CHRONIESE SIEKTES TEN AANSIEN 
VAN EIESOORTIGE PROBLEMATIEK 
Benewens bogenoemde indeling van chroniese siektes op grond van hul etiologie, vertoon 
chroniese siektes ook ooreenkomste met mekaar ten aansien van spesifieke eienskappe wat 'n 
bepaalde eiesoortige problematiek vir die kind en sy ouer teweegbring. Alie chroniese siektes 
bring 'n emosionele belading vir ouer en kind teweeg. Hieraan sal in verdere hoofstukke 
aandag gegee word. Vervolgens word na enkele antler ooreenkomste verwys. 
2.8.1 CHRONIESE SIEKTETOESTANDE WAT MET LEERPROBLEME GEASSO-
SIEER WORD 
Al die chroniese siektetoestande wat die sentrale senuweestelsel betrek resorteer hieronder. In 
hierdie studie is dit genetiese sindrome, epilepsie en spina bifida Die steungewing by hierdie 
kinders en hul ouers behoort 'n duidelike ortodidaktiese komponent te bevat. 
2.8.2 CHRONIESE SIEKTETOESTANDE WAT MET MOEGHEID GEASSOSIEER 
WORD 
Chroniese siektetoestande van die kardiovaskulere stelsel het in gemeen dat hul chroniese 
moegheid teweegbring. MIV-infeksie, kistifibrose en diabetes mellitus word ook met 
moegheid geassosieer. 
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Sommige behandelingsmetodes veroorsaak ook moegheid. Die intervensie by hierdie kind en 
sy ouers behoort die problematiek geassosieer met chroniese moegheid soos beperkte 
deelname aan aktiwiteite aan te spreek. 
2.8.3 CHRONIESE SIEKTETOESTANDE WAT 'N PROGRESSIEWE VERLOOP NEEM 
In hierdie studie is sekere tipes renale siektetoestande en MIV-infeksie voorbeelde van siektes 
wat met 'n progressiewe verloop geassosieer word. Hier moet die kind en die ouer gehelp 
word met die voortdurende verskuif van bakens ten einde te kan aanpas by die negatiewe 
verloop van die siekte en in baie gevalle uiteindelik lewensbedreiging en die dood. 
2.8.4 LEWENSBEDREIGENDE CHRONIESE SIEKTETOESTANDE 
Kanker, MIV-infeksie en kistifibrose is in hierdie studie voorbeelde van siektes wat 
lewensbedreigend is. By hierdie siektes moet die kind en ouers benewens al die probleme wat 
deur chroniese siekte teweeg gebring word ook met 'n doodsbewustheid saamleef. Hulle 
hulpverlening behoort hiervoor voorsiening te maak en sal waarskynlik in 'n stadium 
sterftebegeleiding insluit. 
2.9 SAMEV ATTING 
Uit bostaande bespreking van enkele chroniese siektetoestande by kinders blyk <lat elke 
chroniese siektetoestand 'n unieke etiologie, kenmerke, verloop en behandeling het. Dit blyk 
egter ook <lat daar ooreenkomste bestaan tussen die algemene vraagstukke en uitdagings 
waarmee ouers en kinders van verskillende chroniese siektetoestande te doen kry. 
Die volgende algemene sake wat die verskillende chroniese siektetoestande in gemeen het sa\ 
as uitgangspunt vir die studie en knooppunt vir die verskillende siektetoestande gebruik word: 
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• hospitalisasie is meestal slegs noodsaaklik tydens diagnosering totdat behandeling 
vasgestel is en dan daama slegs tydens krisistye of gedurende behandeling 
• die gesin is vir die daaglikse behandeling verantwoordelik 
• gereelde kliniekbesoeke, doktersbesoeke en mediese toetse 
• behandeling is dikwels pynlik en/of ongemaklik 
• gereelde afwesigheid van die skool by die skoolgaande kind 
• hoe finansiele kostes, direkte behandelingskostes, lang mediese behandeling en 
meegaande uitgawes 
• onvoorspelbare toekomstige uitgawes 
• verskeie sekondere fisieke simptome wat met verloop van die siekte ontstaan wat eintlik 
nie direk met die aanvanklike gediagnoseerde siektetoestand verband hou nie 
As uitvloeisel van hierdie studie sal riglyne vir die ouer met enkele klemverskuiwings vir die 
betrokke siektes voorgestel word. Om hierdie rede is dit nodig om op die ooreenkomste in die 
omstandighede van kinders met verskillende chroniese siektes te let. In hoofstuk 3 word die 
effek van chroniese siekte op die ontwikkeling en volwassewording van die kind bespreek. 
Klem word op die ooreenkomste gele. In die ondersteunende intervensie met die kind en sy 
gesin behoort die algemene sake te geld en verbesonder te word vir die unieke kind met sy 
spesifieke siektetoestand en sy gesin. 
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HOOFSTUK3 
DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE 
ONTWIKKELING EN VOLWASSEWORDING VAN DIE 
CHRONIESE SIEK KIND 
3.1 INLEIDING 
Alvorens steungewing aan 'n ouer van 'n chroniese siek kind beplan kan word, is dit nodig om 
van die effek wat chroniese siekte op die kind bet, kennis te neem. Hierdeur kan die behoeftes wat 
by 'n siek kind en sy gesin ontstaan, beter verstaan word. Dit kan 'n bydrae !ewer om 
steungewing sodanig te ontwerp dat dit optimaal in die behoeftes van die siek kind en sy gesin 
voors1en. 
In hoofstuk 2 is die verskillende chroniese siektes grootliks vanuit 'n mediese perspektief 
bespreek. Die mediese model is egter dikwels te simplisties in die verklaring van die effek van 'n 
siektetoestand op die kind (Mescon & Honig 1995:108). Ten einde die effek van chroniese siekte 
op die kind te verstaan is dit nodig om na die implikasies van chroniese siekte vir die kind se 
ontwikkeling en volwassewording te kyk. Die kind is voortdurend besig om te ontwikkel en 
volwasse te word en daarom moet die effek van chroniese siekte op die kind in 'n 
ontwikkelingskonteks beskou word. Kinderontwikkelingsteoretici soos Erikson en Jean Piaget 
bevorder begrip van die ontwikkeling van die siek kind. 
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In hierdie hoofstuk word faktore wat 'n rol speel by die effek van chroniese siekte op die kind 
uitgelig. Daarna word die effek van chroniese siekte op die ontwikkeling en volwassewording van 
die siek kind bespreek. 
3.2 FAKTORE WAT 'N ROL SPEEL BY DIE EFFEK VAN CHRONIESE 
SIEKTE OP DIE KIND 
Boekelman et al (1997:292) beklemtoon die belang van begrip vir en inagneming van die 
ontwikkeling van die chroniese siek kind wanneer die effek van chroniese siekte op die kind 
beskou word. Spesifieke faktore wat 'n rol speel by die effek van chroniese siekte op die kind 
sluit die volgende in: 
• die onderskeid tussen 'n aangebore siekte of 'n siekte wat later in aanvang geneem het 
• die onderskeid tussen 'n oorgeerfde disfunksie of 'n verworwe disfunksie 
• die ouderdom tydens aanvang van die siekte 
• die ouderdom by diagnose 
• die sigbaarheid van tekorte 
(Boekelman et al 1997:292) 
Volgens Boekelman et al (1997:292) wil dit voorkom .asof die kind wat met 'n abnormaliteit 
opgroei beter aangepas is en sy liggaarnsbeeld beter aanvaar, as die kind wat die tekort later 
verwerf het. Die kind wie se tekorte sigbaar is kry dikwels meer aandag en ondersteuning as 
daardie kind wie se simptome meer weggesteek is (Boekelman et al 1997:292). So byvoorbeeld 
sal die kind met juveniele reumato!de artritis en sigbare geswolle gewrigte wat moeilik beweeg 
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gewoonlik ondersteuning kry van familie, onderwysers en vriende. Daarenteen sal die kind met 
diabetes waarskynlik nie dieselfde soort ondersteuning kry nie, veral nie wanneer hy ouer is nie. 
Daar is ook aanduidings dat ouderdom die hantering van die siekte beYnvloed (Henson 1995 :56). 
longer kinders blyk meer in terme van skooltake en prestasie beYnvloed te word en ouer kinders 
meer in terme van sosiale aanpassing. 
Die wyse waarop die kind tot die chroniese siekte respondeer blyk volgens Midence (1994:315) 
bernvloed te word deur 
• die eienskappe van die siekte 
• die eienskappe of karaktertrekke van die kind 
• die eienskappe van die gesin en die sosiale omgewing 
• die voorsiening van effektiewe sosiale-, mediese- en omgewingsondersteuning 
Al bogenoemde temas staan sentraal in kinders se ervaring van die chroniese siektetoestand. 
Spesifieke siektetoestande hou spesifieke moeilikhede vir die kind in wat weer 'n eiesoortige 
effek op die kind kan he. So byvoorbeeld word sommige siektes geassosieer met beperkte fisieke 
mobiliteit en/of pyn in die gewrigte Guveniele reumatoYde artritis,. spierdistrofie ), terwyl antler 
met implikasies vir die kind se dieet (diabetes mellitus) geassosieer word. Ander siektes word 
geassosieer met lewensbedreiging (leukemie, antler soorte kankers, Vigs) wat weer vele 
emosionele spanning en 'n doodsbewustheid in die gesin veroorsaak (Midence 1994:318). 
Henson (1995:56) beskryffisieke gestremdheid, as resultaat van chroniese siekte, se effek op die 
kind. Kinders met chroniese siektes en meegaande fisieke gestremdheid se risiko om 'n 
psigiatriese siekte op te doen is meer as drie keer grater as gesonde kinders. Volgens Henson 
(1995 :56) vertoon kinders met chroniese siektes ook 'n "aansienlike" risiko vir sosiale 
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wanaanpassing. Kinders met 'n chroniese siekte, maar geen fisieke gestremdheid nie het 'n laer 
risiko vir sosiale wanaanpassing. Dit blyk dat die risiko vir die kind om negatief deur chroniese 
siekte be1nvloed te word, toeneem wanneer die siektetoestande fisieke onvermoe insluit (Henson 
1995:56). 
Die verloop van siektetoestande wissel grootliks. Die wisseling hou verband met die aard van die 
siekte. Die unieke verloop van 'n siektetoestand het 'n eiesoortige effek op die kind. Dikwels 
word die siektes gekenmerk deur periodes van stabiliteit wat soms opgevolg word deur periodes 
van terugvalle of hospitalisasie. Selfs tydens periodes van stabiliteit kan die ouers en/of die kind 
hul bekommer oor 'n moontlike terugval. 
'n Ste! intrapersoonlike, interpersoonlike en sosiaal-ekologiese faktore kan geidentifiseer word 
wat die effek van chroniese siekte op die kind bepaal (Wallander in Henson (1995:62)): 
• intrapersoonlike faktore behels die omvang van die beperking en funksionele onafhanklikheid 
sowel as persoonlikheidsfaktore soos temperament of hanteringstyl van die siekte deur die 
kind 
• interpersoonlike faktore behels die temperament van die ouers en die hanteringstyl van die 
siekte en die sieke deur die gesinslede 
• sosiaal-ekologiese faktore behels huweliks- en gesinsfunksionering, sosio-ekonomiese status, 
gesinsgrootte en die gebruik van dienste deur die gesin 
Dit blyk dat daar vele faktore 1s wat die effek van chroniese siekte op 'n kind en sy 
volwassewording bepaal. 
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3.3 ONTWIKKELING EN VOLWASSEWORDING VAN DIE 
CHRONIESE SIEK KIND - 'N OPVOEDKUNDIG-SIELKUNDIGE 
PERSPEKTIEF 
Die kind neem dee! aan 'n leefwereld om sy moontlikhede te verwerklik en te ontwikkel sodat hy 
volwasse kan word. Die chroniese siek kind se deelname aan sy leefwereld word gekompliseer 
deur sy siekte, wat ingeperkte moontlikhede en geleenthede oor 'n wye terrein kan inhou en 
verswarend kan inwerk op sy opvoeding en volwassewording. 
3.3.l OPVOEDING VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Die kind verwerklik nie vanself sy moontlikhede op so 'n wyse dat hy volwasse word nie. Die 
ontwikkeling en volwassewording van die kind impliseer noodwendig 'n keerkant, naamlik 
opvoeding. Die ouers van die chroniese siek kind aanvaar grootliks hiervoor verantwoordelikheid. 
Die implikasies van chroniese siekte vir die opvoeding van die chroniese siek kind sal in hoofstuk 
4 bespreek word wanneer die effek van chroniese siekte op die ouers van die kind toegelig word. 
Vervolgens word die effek van chroniese siekte op die ontwikkeling en volwassewording van die 
kind beskryf. Hoewel die liggaamlike, emosionele, kognitiewe, morele en psigososiale 
ontwikkeling afsonderlik bespreek word, kan dit nie van mekaar geskei word nie en geskied dit 
inderdaad interaktief. 
3.3.2 DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE LIGGAAMLIKE ONTWIKKELING 
VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Siekwees versteur die positiewe verhouding met die liggaam (Kapp 1989:211). Selfs babas 
ontdek hul eie liggame insluitende hul tone, vingers, genitalie en gesigte en hul inkorporeer hul 
ontdekkings met hul ontwikkelende selfbeeld. Teen die ouderdom van 2-3 jaar het hul 'n 
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bepaalde konsep van hul eie liggame wat hul identifiseer as myne. Dit is hier waar hul 'n 
afwesigheid van 'n ledemaat, abnormaliteit of die aanwesigheid van siekte ontdek en dit by hul 
selfbeeld inkorporeer. Later op 3-5 jarige ouderdom begin hulle hul liggarne vergelyk met die van 
antler kinders en kom chroniese siek kinders tot die besef dat hul anders is. Die anderse belewing 
kan versterk word deur voortdurende hospitalisasies, pynlike prosedures of pynepisodes waarmee 
die siek kind gekonfronteer word. Hierdie anderse liggaamlikheid van die chroniese siek kind kan 
'n negatiewe implikasie vir die kind se siening van sy liggaam en deelnarne aan aktiwiteite inhou. 
3.3.2.1 Deelname aan aktiwiteite 
Kinders met 'n chroniese siekte se fisieke aktiwiteit word soms onnodig beperk. Die redes 
hiervoor IS in die oorbeskerming deur die ouers en onkunde van mediese personeel en skole, wat 
nie die kind met 'n chroniese siekte se reg om opvoeding en onderrig in die mins beperkende 
omgewing te ontvang raaksien, erken en daarvoor voorsiening maak nie (Goldberg 1990:46). Die 
chroniese siek kind neem dikwels nie aan buite-kurrikulere aktiwiteite dee! nie, weens die 
beperkinge wat sy liggaamlike toestand aan horn stel of gedurige afwesighede van skoal wat 
oefening en insluiting in 'n span negatief bernvloed. Gebrekkige deelname kan oak voortvloei uit 
gebrekkige waagmoed by die kind (Goldberg 1990:45; Kapp 1989:214). 
Die chroniese siekte isoleer dikwels die kind van sy portuurgroep. Oorbeskermende ouers dra tot 
die isolasie by deur die kind se fisieke aktiwiteite verder te beperk. Die gevolge is 'n swak 
selfbeeld, 'n gevoel van minderwaardigheid, onsekerheid, vyandigheid, oormatige ontkenning en 
'n gebrek aan sosiale en interpersoonlike vaardighede. Oormatige bekommemis oor persoonlike 
voorkoms en aanvaarding deur die portuurgroep, is algemeen by die chroniese siek kind 
(Goldberg 1990:46) 
Sport en oefening kan aan die chroniese siek kind 'n geleentheid hied tot suksesbelewing, 'n 
gevoel van onafhanklikheid, portuurgroepblootstelling en -aanvaarding. Dit kan oak 'n natuurlike 
uitlaatklep word vir die kind se gevoelens. Dit mag wees dat die kind sy siekte met grater 
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motivering benader en meer gemotiveer voe! om sy siektesimptome te beheer, omdat hy in beheer 
van 'n antler dee! van sy bestaan, naamlik sport voe! (Goldberg 1990:45). Verdere voordele van 
sportdeelname deur chroniese siek kinders behels die verligting van simptome, voorkomende 
gesondheidsredes en die potensiele genot wat met deelname geassosieer word. Dit blyk dat sport 
en oefening by kinders met 'n chroniese siekte nie sonder meer beperk behoort te word nie. 
3.3.2.2 Hospitalisasie 
Ongeveer een derde van alle kinders word gehospitaliseer voordat hulle adolessensie bereik 
(Kruger 1988:9). Hospitalisasie raak eerstens die kind se liggaam en sy liggaamlike ontwikkeling, 
maar kan ook 'n invloed op die antler aspekte van die kind se ontwikkeling uitoefen. 
Alie chroniese siek kinders is onderworpe aan die risiko van getraumatiseerde hospitalisasie en 
<lit is baie moeilik om 'n spesifieke kind se kwesbaarheid vir hospitalisasie te voorspel (Kruger 
1988:9). Volgens Lewis (1996:1064) het hospitalisasie 'n invloed op die kind en sy gesin, hetsy 
op die kort- of langtermyn. Hospitalisasie neem die kind uit sy bekende omgewing en bring reeds 
verworwe mylpale in gedrang, soos byvoorbeeld die gebruik van 'n bedpan deur 'n kind wat 
reeds toiletgewoontes aangeleer het of die kind wat in 'n hospitaalbed moet le terwyl hy reeds kan 
loop. Dit kan 'n geweldige verlies vir die kind teweegbring as hy nie daarop voorberei is nie. 
Hospitalisasie gaan ook gepaard met vreemde mediese prosedures wat deur vreemdelinge 
uitgevoer word. Dit kan spanning en angs by die kind veroorsaak. 
Die voorbereiding van die kind op die ervaring, aantal nagte wat die kind in die hospitaal moet 
deurbring, die kontak met en emosionele ondersteuning van sy gesin en die kind se 
ontwikkelingsvlak, word as belangrike faktore by die kind se sin- en betekenisgewing aan die 
hospitalisasie beskou (Boekelman et al 1997:406; Lewis 1996:1064; Oski et al 1990:525). 
Dikwels oomag die kind alleen in die hospitaal. W anneer moeders by die siek kind in die 
hospitaal oomag, word sibbe dikwels van dag-tot-dag kontak met hul moeder en soms beide 
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ouers ontneem. Bierdie skeidings is, tydens onderhoude, as een van die moeilikste sake wat deur 
ouers hanteer moet word, geYdentifiseer (Sloper & While 1996:604). 
Tydens diagnosering van chroniese siekte is die meeste van die kinders so siek of al so lank siek 
en die gesin so desperaat en dikwels moedeloos dat hul enige iets sal doen en na feitlik enige plek 
sal gaan om beterskap te bewerkstellig. Die hospitaal lyk in hierdie gevalle dikwels na die 
uitkoms. Kinders sien 'n hospitaal meestal as 'n plek waarheen siek mense gaan om gesond te 
word en die idee van medici as genesers word versterk. Dikwels vra die siek kind dan ook om na 
die hospitaal of dokter toe terug te gaan wanneer die toestand versleg (Sloper & While 1996:604). 
Die genesing bly egter tydens die chroniese siektetoestand weg en slegs blote verligting is 
dikwels moontlik. 
Die chroniese siek kind wat gehospitaliseer word se behoeftes verskil van die kind wat vir die 
korttermyn gehospitaliseer word (Boekelman et al 1997:288-293). Die chroniese siek kind weet 
gewoonlik uit ervaring dat dit nie 'n eenmalige gebeurtenis is wat gepaard gaan met herstel nie. 
Vir hierdie kind is dit meestal een van vele hospitalisasies wat gepaard gaan met pynlike mediese 
prosedures terwyl die siekte nie genees word nie. Die interpretasie van 'n hospitaal ervaring deur 
die kind is afhanklik van alle vorige direkte en indirekte ervaringe met soortgelyke situasies. Dit 
bepaal of die kind die hospitalisasie met kalmte of vrees gaan hanteer. Indien vorige situasies 
traumaties en angswekkend was, sal die kind vol vrees en selfs banger as die eerste keer die 
situasie benader, omdat hy weet hoe sleg dit kan wees. 
Dit is nodig dat die chroniese siek kind later self die mediese aspekte van sy siekte sal beheer en 
hospitalisasie kan met vrug gebruik word om vir die kind van hierdie vaardighede aan te leer 
(Boekelman et al 1997:288-293). 
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3.3.2.3 Pyn 
Fisieke pyn raak die liggaam. Dit is soms by kinders en veral kleiner kinders moeilik om te 
bepaal of, hoeveel en waar die kind pyn ervaar. Vir doeleindes van die studie is dit genoegsaam 
om pyn te definieer as 'n onaangename, emosionele gebeurtenis wat geassosieer word met 
definitiewe of potensiele weefselskade of wat beskryf word in terme van daardie skade 
(Hoekelman et al 1997:304). Pyn is 'n subjektiewe ervaring en kan operasioneel gedefinieer word 
as wat die kind aandui seermaak en bestaan wanneer die kind aandui dat dit bestaan (Hoekelman 
et al 1997:304). Chroniese siekte kan met chroniese pyn of herhaalde pynlike prosedures en 
behandelings gepaard gaan, wat weer 'n effek op die kind se liggaamlike funksionering kan he. 
Hoewel pyn die liggaam raak, kan dit die kind se funksionering op alle vlakke van sy bestaan 
bei:nvloed. 
Volwassenes en kinders het die reg op optimale pynverligting (Pizzo & Poplackl993:1068). Dit 
is moeilik om pyn akkuraat by kinders vas te stel (Hoekelman et al 1997:303). Die klein kind 
kommunikeer moeilik sy pyn aan ouers op 'n kognitiewe vlak (Pizzo & Poplack1993:1068). By 
heel klein kinders word gedragsresponse soos intensiteit en kwaliteit of duur van huil, 
gesigsuitdrukkings en liggaamsbewegings as aanduidend van pyn beskou. Fisiologiese response 
op pynvolle stimuli sluit verandering in bloeddruk, hartklop, swerfsenuweereaksie en vlakke van 
bynier stres hormone in (Hoekelman et al 1997:304). Dit word saam met gedragsresponse gebruik 
om pyn by die kind vas te stel. 
Geldige en betroubare instrumente bestaan om pyn by kinders oor die ouderdom van 3 jaar te 
meet en te assesseer. Hierdie instrumente is self-verslag instrumente en versorgers maak gebruik 
van woordbeskrywings of gesiggies en prentjies om die kind te help om sy pyn te beskryf 
(Hoekelman et al 1997:304). 
Daar is enkele chroniese siektes waarvan die siekte self met pyn geassosieer word. In hierdie 
studie is juveniele reumatoide artritis so 'n siekte. Sekere maligne siektes gaan ook met pyn 
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gepaard. Al word chroniese siektes self nie met pyn geassosieer nie, word pynlike mediese - of 
behandelingsprosedures dikwels uitgevoer. Voorbeelde hiervan is sentrale lyninplantings, 
biopsies, operas1es, chemoterapie, radioterapie, bloedtrekepisodes, limbaalpunksies en 
inspuitings. Geassosieerde probleme wat nie direk met die siektetoestand verband hou nie soos 
infeksies kan ook intree, wat pynlik kan wees (Pizzo & Poplackl 993: 1068). 
Die kind kan wantroue in sy opvoeders, isolasie, frustrasie en magteloosheid beleef, omdat 
versorgers nie sy pyn kan vasstel, begryp of <lit genoegsaam verlig nie. Die ouer kind kan sy pyn 
kommunikeer, maar verstaan steeds moeilik waarom ander dikwels nie die pyn kan verlig nie. 
Selfs al word die pyn bevestig of deur die kind gekommunikeer, word <lit dikwels nie toereikend 
by die kind behandel nie (Hoekelman et al 1997:303). Dit is meestal so omdat medici of ouers 
bang is <lat die medikasie die kind kan skaad. 
Pyn kan die basiese vertroue tussen die kind en sy versorger skaad (Lewis 1996:977). Benewens 
bogenoemde word die kind gekonfronteer met versorgers wat doelbewus en berekend prosedures 
op horn uitvoer, wat pyn veroorsaak. As resultaat hiervan sal kinders soms hul pyn ontken of 
wegsteek, omdat hul nog 'n pynlike prosedure soos 'n inspuiting wil vermy (Hoekelman et al 
1997:303). 
Pyn kan met vele negatiewe emosionele ondervindinge by die kind geassosieer word. Die kind 
kan voe! dat sy eie liggaam horn in die steek laat. Pyn veroorsaak stres by die kind en bevestig sy 
eie afhanklikheid (Hoekelman et al 1997:292; Kapp 1989:212). Hy het pynverligtende medikasie 
nodig en is van ander vir die behandeling afhanklik. Pyn konfronteer die kind met sy eie 
hulpeloosheid. "Ek kan niks doen om dit beter te maak nie" is die versugting van so 'n kind. Die 
kind kan gevoelens van mislukking ervaar - behalwe dat hy nie die pyn kan beheer nie, kom 
onbeheersde of nie-ouderdoms toepaslike reaksies op die pynstimuli soms by die kind voor. Dit 
kan lei tot skaamtegevoelens. Vrees vir pyn is algemeen by kinders (Thompson & Kathryn 
1996:64). 
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Pyn by die kind kan nie verstaan word as die ontwikkelingsfase van die kind nie in ag geneem 
word nie. Spesifieke pynresponse by kinders op pynvol!e stimilu volg 'n tipiese 
ontwikkelingsverloop wat ooreenstem met Piaget se ontwikkelingsfases (Lewis 1996:978). 
3.3.3 DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE EMOSIONELE ONTWIKKELING 
VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Die kind se emosionele ontwikkeling geskied altyd in opvoedingsverband en kan nooit los van 
die opvoeding waaraan die kind dee! het, verklaar word nie. Deurdat die volwassene die kind 
liefdevol en met begrip versorg bied hy aan die kind die geleentheid om geborgenheid, veiligheid 
en sekuriteit te beleef, wat as basis <lien vir die kind se hele ontwikkeling (Van Niekerk 1986:21). 
Die emosionele ontwikkeling van die kind moet telkens teen die agtergrond van die verskillende 
ontwikke!ingsfases soos wat Erikson (1963) beskryf, verstaan word. In elke ontwikkelingsfase 
het die chroniese siekte en meegaande probleme spesifieke betekenisse vir die ouers en die kind. 
Daar moet dus in elke ontwikkelingsfase aan die spesifieke fase se betekenisse en probleme 
aandag gegee word. 
Die effek van chroniese siekte op die emosionele !ewe van die kind word deur vele faktore 
bepaal. 
Emosionele probleme by die kind varieer nie uitsluitlik in verhouding met die kind se ouderdom, 
geslag, vorige mediese geskiedenis, reeds bestaande gedragsprobleme of die ouers se kennis oor 
die prosedures ofhul bekommernisse nie (Bradford 1997:41). Dit word eerder beinvloed deur die 
unieke kind, sy gesin, omstandighede, spesifieke siektetoestande en die meegaande dinamiek 
daartussen. 
3 .3 .3 .1 Emosionele belewinge van die chroniese siek kind en meegaande probleme 
Chroniese siek kinders kan depressief voe!. Chroniese siek kinders se fisieke klagtes, 
slaapversteurings weens die siekte, irriteerbaarheid en moontlike lae selfbeeld kan lei tot 
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gevoelens van teneergedruktheid en depressie (Thompson & Kathryn 1996:64; Mescon & Honig 
1995:119; Bennett 1994:163-165). 
Dit is algemeen dat bekommernis tydens die diagnose of tydens daaglikse aktiwiteite by die kind 
ontstaan (Thompson & Kathryn 1996:64-65; Suris & Parera 1996:155; Jean, Lawhon & Lawhon 
1995:48). Dit wil voorkom asof kinders se bekommemisse die beste verstaan kan word binne 'n 
ontwikkelingskonteks. Angstigheid kan voorkom (Thompson & Kathryn 1996:64). Siek kinders 
kan bekommerd en angstig voe! oor die mediese prosedures waaraan hul dee! het, hospitalisasie, 
die simptome van die siekte, die verloop van hul siekte en vele ander verbandhoudende sake. 
Die kind kan voe! dat die siekte en hospitaal 'n straf vir verkeerde dade en/of gedagtes is. Hy voe! 
verwerp en skuldig oor verskeie sake, waaronder die las wat hy op die gesin plaas (Thompson et 
al 1996:61; Eiser 1990b:89; Kapp 1989:212). Chroniese siekte lei dikwels tot isolasie (Kapp 
1989:212). Soms word die kind van alledaagse interpersoonlike kontak ontneem, omdat daar vir 
infeksies gevrees word of bloot weens hospitalisasie of mediese prosedures. Soms ontstaan 
isolasie omdat die kind sy aktiwiteite en meelewing spontaan weens die siekte of die gevolge 
daarvan beperk. Die kind beleefhomselfas anders (Hoekelman et al 1997:292). Hy het dee! aan 
'n unieke leefwereld wat aan die oorgrote meerderheid gesonde mense rondom horn onbekend is. 
Die kind se chroniese siekte kan lei tot gevoelens van hulpeloosheid (Jean et al 1995:48; Kapp 
1989:213). Hy voe! onseker oor die onbekende toestand wat horn bedreig. Vrese vir verwerping, 
die dood, verminking, pyn en moontlike amputasie is algemeen (Thompson & Kathryn 1996:64). 
Verskeie sake soos onder meer aanhoudende intervensie van 'n medikus, die neem van 
medikasie, ander behandelingsprosedures of ingeperkte moontlikhede om selfversorgend te wees, 
weerspieel atb.anklikheid. Ten spyte van hierdie gegewe in die !ewe van 'n siek kind moet 
onafhanklikheid sover as moontlik aangemoedig word (Hoekelman et al 1997:292; Kapp 
1989:212) Die chroniese siek kind se strewe na onafhanklikheid word belemmer deur 
hospitalisasie en mediese behandeling. Die kind kan nie voile verantwoordelikheid vir sy 
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behandeling dra nie en daarom moet daar ander areas van onafhanklikheid gevind word vir 
normale psigososiale ontwikkeling. Die kind moet tussen die rolle van onafhanklikheid en 
afhanklikheid wissel sonder verlies van selfbeeld. Dit word verder bemoeilik deurdat die 
chroniese siek kind dikwels oorbeskerm word. 'n Kind se gebrekkige strewe na onafhanklikheid 
kan sy samewerking met mediese personeel benadeel. 
Chroniese siek kinders is onseker oor hul eie vermoens, toekoms, beroep, 'n moontlike huwelik 
en verdere sosiale interaksie (Midence 1994:317; Eiser 1990b:89; Kapp 1989:212). 
Die siekte maak hul anders as ander kinders en hul kan onaanvaarbaar voe! (Thompson & 
Kathryn 1996:64; Jean et al 1995:48). Die chroniese siek kind kan weens die beperkinge van sy 
siekte nie al sy vorige doelwitte bereik nie en hy voe! ontoereikend en minderwaardig 
(Thompson & Kathryn 1996:64; Kapp 1989:212). Dit belnvloed weer sy selfkonsep, 
liggaamsbeeld en selfrespek. Die chroniese siek kind ervaar dikwels gevoelens van mislukking 
(Thompson & Kathryn 1996:64; Kapp 1989:212) weens onvermoens wat as gevolg van die 
siektetoestand ontstaan. 
Benewens bogenoemde is die gevoelens betrokke by die rouproses, algemeen by chroniese siek 
kinders. Die chroniese siek kind kan na gelang van sy ouderdom die verskillende fases van die 
rouproses en die emosies daarby betrokke, verskillend ervaar. 
3.3.3.2 Chroniese siekte en die rouproses 
Die respons van individue wat in alle gevalle van verlies, siekte, dood en egskeiding manifesteer, 
hou verband met 'n rouproses (Terblanche 1995:67). By chroniese siekte kan die verlies waaroor 
gerou word gesondheid, drome, geleenthede, sorgvryheid, beweeglikheid, 'n pynvrye bestaan, 
deelname aan aktiwiteite en vele meer insluit. Die rouproses raak alle individue wat deur die 
verlies geraak word (die kind, sy ouers, sibbe en ander belangrike persone in sy !ewe soos 
grootouers, maats en so meer) en die dinamiek tussen hierdie individue (Nelson et al 1996:73). 
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Die aanvanklike respons op chroniese siekte is 'n mengsel van vrees, angs, woede, depressie en 
skuldgevoelens (Ruth & Stein 1989:65). Daar sal inisieel skok, dan ontkenning, hartseer, woede 
en na 'n tyd hopelik die herstel van die vermoe van die gesin om te herorganiseer en aan te gaan 
met take ofhul !ewe, wees (Ruth & Stein 1989:65). 
Ouers in rou oor chroniese siekte voed hul kinders op sodat hulle toereikend volwasse kan word. 
Hulle gee liefde aan hul kinders, beskerm hulle en tree in vir hul kind in nood terwyl hul 
voortdurend met 'n nuwe waardesisteem, sterkte, toleransie en ondersteuningsisteem treur oor 
verlore drome en moontlikhede. Dit behels die positiewe keerkant van ouers en kinders in rou oor 
chroniese siekte en die implikasies daarvan op 'n geweldig vereenvoudigde wyse. Dit is egter ook 
moontlik dat ouers en/of kinders tydens die rouproses vasval en selfbejarnmering of verbittering 
oor 'n Jang periode voorkom. Dit belemmer die groeiproses, die gee van positiewe realistiese 
betekenisse aan 'n ongewensde gebeurtenis en mag resulteer in 'n vasgelopenheid en isolasie van 
mens en alledaagse !ewe (Ruth & Stein 1989:65). Die kind se opvoeding verloop dan ook nie na 
wense nie en volwassewording vind nie toereikend plaas nie. 
Die rou gaan nooit heeltemal verby nie, dit raak net anders. Die vraag "hoekom" word baie gou 
vervang met 'n aantal praktiese vrae. Kan hy hoor? Kan ek met die baba uitgaan in die openbaar? 
Sal my kind oorleef? Wat gaan mense se? Hoe gaan hulle reageer? 
Die verskillende wyses van rou oor chroniese siekte wat by individue kan voorkom, moet 
gerespekteer word (Nelson et al 1996: I 00). Daar is geen regte of verkeerde manier van rou of 
hantering van hierdie massiewe verandering en verlies nie (Terblanche 1995:67). 
Die fases van die rouproses word vervolgens bespreek. Modelle van rou kan egter nooit aktiewe 
luister na die gesinslede vervang nie en die plaas van 'n etiket ten einde gedrag te verklaar, moet 
vermy word. 
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3.3.3.3 Fases van die rouproses 
In die rouproses word vyf roufases onderskei naamlik 
• die fase van bewuswording 
• die fase van ontkenning 
• die aggressiewe fase 
• die depressiewe fase 
• die aanvaardingfase 
(Terblanche 1995:67-69) 
3.3.3.3.a Fase van bewuswording 
Die siek persoon, gesinslede en in besonder die ouers as verantwoordelike persone vir die kind se 
versorging en opvoeding raak bewus van die siekte en die omvang daarvan. Die fase sluit 
gevoelens van onwerklikheid, skok, onbeheersde huil, angs en paniek by die betrokkenes in. 
3.3.3.3.b Fase van ontkenning 
Gewoonlik word die gebeure en/of die ems van die gebeure tydens hierdie fase ontken. Die ouers 
en siek kind kan 'n tyd lank in hierdie fase vasval. 
3.3.3.3.c Aggressiewe fase 
Hierdie fase word gekenmerk deur gevoelens van magteloosheid, opstand en aggressie. Guers kan 
in opstand kom teen hospitaalpersoneel, die gesin, kind en selfs 'n Opperwese. 
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3.3.3.3.d Depressiewe fase 
Die fase word gekenmerk deur teneergedruktheid, reaksievertraging, gevoelens van alleenheid en 
soms ook disorganisasie. Gebeure en die !ewe word as sinledig beskou. 
3.3.3.3.e. Aanvaardingfase 
Die fase word dikwels gekenmerk deur 'n hernude behoefte om onafgehandelde take af te handel 
en probleme op te Jos. Wanneer 'n chroniese siekte die terminale fase bereik, word die 
onafwendbaarheid van die dood ook hiertydens aanvaar. 
Die verskillende roufases word dikwels nie afsonderlik waargeneem nie. By die chroniese siek 
kind kan die roufases in die verskillende ontwikkelingsfases van die kind of soos wat die siekte 
deur verskillende tydsfases beweeg, bly voortbestaan of weer van voor af figureer. 
3.3.3.4 Doodsbewustheid by chroniese siek kinders 
In die gesin van 'n kind met 'n lewensbedreigende chroniese siekte word die kind en sy gesin 
gekonfronteer met die moontlikheid dat die kind die siektetoestand nie gaan oorleef nie. So 'n 
kind en sy gesin leef met 'n bepaalde doodsbewustheid saam. 
Die kind se reaksie op konfrontasie met sy eie sterflikheid en naderende dood is verwant aan die 
kind se konsep van die dood. Dit hou weer verband met die ontwikkelingsfase waarin hy horn 
bevind (Lewis 1996: 1067). 
Vier hoofkonsepte wat met die dood te doen het is oor tyd heen ge!dentifiseer te wete 
onomkeerbaarheid, finaliteit, oorsaaklikheid en universaliteit of onafwendbaarheid (Lewis 
1996:1067; O'Halloran &Altmaier 1996:261). Faktore wat 'n invloed op doodskonseptualisering 
kan he is ouderdom, kognitiewe ontwikkelingsvlak, intelligensie sowel as emosionele 
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aangeleenthede soos ervanng (stadium van die lewensbedreigende siekte, die dood van 'n 
geliefde) en angs (O'Halloran et al 1996:261; Lewis 1996:294-295). Religieuse en kulturele 
oortuiginge speel ook 'n rol (Hoekelman et al 1997:294). 
Hoekelman et al (1997:294-295) beskryf die kind se konseptualisering van die dood aan die hand 
van Piaget se kognitiewe ontwikkelingsteorie.Dit word vervolgens bespreek. 
In die sensories motoriese stadium ( suigeling) beteken die woord dood vir die kind nog niks nie. 
Die suigeling ekspresseer slegs ongemak wanneer skeiding, soos tydens hospitalisasie, plaasvind. 
In die voor-operasionele fase (2-6 jaar) beskik die kind oor verbale vaardighede, maar kan hy nog 
nie logies <link nie. Die voorskoolse kind het 'n beperkte konsep van die dood. Die dood word as 
omkeerbaar beskou, net soos wat dikwels op die televisie of in 'n animasieprent voorgestel word. 
'n Karakter word byvoorbeeld deur 'n stoomroller platgery net om daarna weer op te staan en 
verder te speel. Op ongeveer drie jaar gebruik die kind die woord dood net om nie-lewe, sonder 
enige verdere begrip daarvan, aan te dui. Op ongeveer vier jaar kom beperkte begrip van die dood 
voor. Die kind ekspresseer min van sy eie gevoelens en assosieer die dood met die hartseer van 
ander. Op ongeveer vyf jaar vermy die kind gewoonlik dooie objekte. Die dood word voorgestel 
as 'n verpersoonlikte wese. Die kind glo hy sal vir altyd !ewe en dat net ander mense sterf. Op 
sesjarige ouderdom word die dood met bejaardheid geassosieer. Die kind kan gewelddadig en 
emosioneel raak oor die dood en voorstellings daarvan, soos wat in tydskrifte gevind word. Die 
kind vertoon ook soms 'n intense nuuskierigheid oor die dood. 
In die konkreet operasionele fase (6-12 jaar) begin logiese denke rondom die fisiese wereld 
ontwikkel. In hierdie fase ondergaan die kind se konseptualisering van die dood vele 
veranderinge. Die kind tussen ses en agt jaar sien die dood as 'n verlenging van slaap. Die kind 
begin egter om die dood as onomkeerbaar te sien. Op sewe jaar toon die kind 'n morbiede 
belangstelling in detail (begraafplase, kiste en moontlike oorsake ). Op agt jaar is die 
belangstelling minder morbied, maar meer uitgebrei. Die kind wil nou weet wat gebeur na die 
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dood en aanvaar sy eie sterflikheid. Op nege en tien jaar verstaan die kind die logiese en 
biologiese implikasies van die dood en kan 'n volledige rasionele verklaring van die sterfteproses 
aanvaar word. 
Die finale fase van kognitiewe ontwikkeling, die formeel operasionele stadium (12 jaar en ouer), 
word gekenmerk deur die vermoe om sake te verstaan en abstrakte konsepte te verbaliseer. 
Tydens die fase word die onomkeerbaarheid van die dood verder gekonseptualiseer. Die 
betekenis van die dood word aanvaar, maar die realiteit van persoonlike dood nog nie. Tydens 
laat adolessensie of vroee volwassenheid begin mense dikwels eers om met die konsep van hul 
eie dood te worstel. 
Daar is gevind dat kinders met lewensbedreigende siektes 'n verhoogde begrip en anderse 
konseptualisering van die dood gehad het as gesonde of chroniese siek kinders met nie-
lewensbedreigende siektes (O'Halloran et al 1996:261). In besonder het kinders met terminale 
siektes veral gedurende die eindfase van hul siekte 'n verhoogde begrip van doodskonsepte soos 
onomkeerbaarheid en finaliteit gehad. In kontras daarmee het gesonde en chroniese siek kinders 
'n sekere ouderdom, kognitiewe ontwikkelingsvlak of intellektuele drempel nodig gehad om die 
konsepte te verstaan (O'Halloran et al 1996:259). 
Kinders het net soos volwassenes sekere vrese aangaande die dood. Die kind se vrese word deur 
sy eie konseptualisering van die dood belnvloed. Die kind is soms bang dat hy alleen gelaat sal 
word wanneer hy sterf. 'n Kind wat al voorheen by was met die dood van byvoorbeeld 'n siek 
grootouer is soms bang vir die pyn of liggaamlike letsels wat hy <link met die dood saamgaan. 
Die kind met 'n lewensbedreigende siekte het nood daaraan om sy vrese direk of indirek uit te 
druk. Kinders met 'n doodsbewustheid kan ook onakkurate doodskonsepte soos ontkenning en 
omkeerbaarheid gebruik om hul emosionele behoeftes bekend te maak (O'Halloran et al 
1996:261). 
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3.3.4 DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE KOGNITIEWE ONTWIKKELING 
VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Intelligensie figureer baie prominent in beskouinge oor kognitiewe ontwikkeling (Van Niekerk 
1986:21). Kognitiewe ontwikkeling by die kind het te doen met sy intellektuele ontwikkeling en 
die wyse waarop hy leer. Aangesien chroniese siekte die kind in sy totaliteit bei'nvloed (Mescon 
& Honig 1995:108) kan <lit ook die kind se wyses van leer en kognitiewe ontwikkeling raak. 
3.3.4.1 Leer en ontwikkeling van die chroniese siek kind 
Vervolgens word leer en ontwikkeling van die kind bespreek soos vervat in Sonnekus & Ferreira 
(1979:38-55). Dit word telkens op die chroniese siek kind van toepassing gemaak. 
Die kind word meer volwasse omdat hy leer. Die kind se meerdere kennis, insig en begrip word 
sigbaar in sy ontwikkeling. Die kind wat ontwikkel verken sy leefwereld, word toenemend 
selfstandig, identifiseer en onderskei toenemend verskillende sake en skep afstand tussen homself 
en sy leefwereld. Die kind verwerklik die persoonsmoontlikhede waaroor hy beskik, maak keuses 
en handel dienooreenkomstig. 
'n Kind wat veilig voe! wil sy leefwereld beter leer ken en tree met mense en dinge in 
verhouding. Die kwaliteit sowel as die wyse waarop die kind sy leefwereld verken en verhouding 
stig met mense en dinge hang van sy vlak van ontwikkeling af. 'n Jong kindjie verken sy wereld 
gewoonlik liggaamlik terwyl die ouer kind meer denkend, vergelykend, analiserend en 
interpreterend verken. 
Soos wat die kind leer behoort hy toenemend selfstandig te word. Die kind wat meer selfstandig 
word se toenemende kennis, vaardighede, insig en so meer stel horn in staat om toenemend sake, 
verhoudinge, waardes en norme objektief te beoordeel en horn los te maak van die opvoeder. Die 
toenemende losmaking van die kind gaan gepaard met die verwerkliking van moontlikhede by die 
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kind. Dit stel horn in staat om 'n eie standpunt van die werklikheid te he en 'n saaklike houding 
teenoor die !ewe in te neem sander om persoonlike gevoelens op die voorgrond te dwing. 
Die chroniese siek kind se siekte het 'n effek op die wyse waarop en wat hy leer. Dit is so omdat 
die siek kind dikwels leer met ingeperkte moontlikhede wat met die siekte gepaard gaan en/of 
onder verswarende omstandighede wat deur die siekte en die gevolge daarvan teweeg gebring 
word. Die chroniese siek kind het juis wat die liggaamlike betref 'n agterstand en 'n anderse 
ondervinding, omdat chroniese siekte die liggaamlike in die eerste plek negatief raak. Die drang 
om liggaamlik besig te wees, dinge self te doen en te verken word by siek kinders gelnhibeer 
(Kapp 1989:214-115). Die chroniese siek kind se liggaamlike gesteldheid veroorsaak 
onveiligheid wat die kenmerkende drang van 'n kind om liggaamlik besig te wees, self dinge te 
doen en te eksploreer, inhibeer (Kapp 1989:214). Sy wil tot deelname en leer is beperk. Die siek 
kind het 'n inherente wil om gesond te word (Kapp 1989:214). Hy wil wees soos voor hy siek 
geword het of sommer net soos ander gesonde kinders. Chroniese siekte bring egter telkens, op 
grand van die chroniese aard daarvan, teleurstelling teweeg en kan die kind se wil tot deelname 
verder inhibeer. 
Terwyl gesonde jong kinders hul leefwereld spelend verken bring die siek kind soms heelwat tyd 
in hospitale, by dokters of op 'n bed deur. Hy verken dikwels sy leefwereld onvoldoende en dit 
lei tot ontoereikende selfstandigwording. Dit word gesien in die oorafhanklikheid en 
terugtrekking met willoosheid en apatie (Kapp 1989:214) wat 'n chroniese siek kind dikwels 
openbaar. 
Die chroniese siek kind beleef dikwels <lat hy oar anderse moontlikhede beskik as die gesonde 
kind wat gereeld kan skoal bywoon, speel en geleenthede gebruik sander inagneming van die 
realiteite wat met 'n siektetoestand gepaard gaan (Mescon & Honig 1995: 112). Die chroniese siek 
kind se siening van die wereld word belnvloed deur sy siektetoestand en die praktiese implikasies 
daarvan. Hy word telkens gekonfronteer met sy eie liggaamlike toestand, beperkinge, 
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verswarende omstandighede en persoonlike gevoelens wat met die siektetoestand saamgaan. Dit 
kan sy leer en verwerkliking van sy moontlikhede belemmer. 
Die kind ervaar sy leefwereld en gee op 'n emosionele wyse betekenis daaraan. Die chroniese 
siek kind se ervaring en betekenisgewing is uniek omdat dit deur liggaamlike siekte bei:nvloed 
word. Siekte verstoor die positiewe relasie met die liggaam - die liggaam word ontrou en vreemd 
(Kapp 1989:210). Die anderse ervaringe van die chroniese siek kind kan gesien word in die 
betekenisse wat hy aan sy leefwereld gee. Die jong chroniese siek kind se vroegste ervaringe van 
die liggaamlike kontak met sy moeder, die liggaamlike versorging sowel as reiniging en voeding 
deur die moeder is ingeperk. Skeiding tussen horn en sy ouers vind plaas wanneer hy voortdurend 
gehospitaliseer word of in 'n intensiewe sorgeenheid moet le. So 'n kind voe! nie altyd die 
liggaamlike teenwoordigheid van sy moeder nie, hoor nie haar stem so dikwels nie en sien 
dikwels nie haar gesig nie. Heelwat van die liggaamlike kontak wat we! met horn gemaak word, 
geskied deur vreemdelinge en om pynlike of ongemaklike mediese prosedures uit te voer. 
Die chroniese siek kind gee ook op 'n kognitiewe vlak betekenis aan sy siekte. Jong kinders 
beskik nog nie oor die vermoe om oorsaak en gevolg ten opsigte van siekte reg te vertolk nie. 
Hulle beskik dikwels ook nie oor toereikende taal om konkrete ondervindinge te benoem, daaroor 
te praat, dit te beredeneer en te orden nie. Die chroniese siek kind kan ook wat taalvaardighede 
betref 'n agterstand he weens gebrekkige blootstelling aan interpersoonlike kontak. Dit kan sy 
kognitiewe ontwikkeling verder rem. 
Die jong kind aanvaar dat pyn en ander siektesimptome deur volwassenes beheer word en beleef 
dan ook dikwels siekte as straf op verkeerde gedrag (Mescon & Honig 1995: 112; Kapp 
1989:214). Die chroniese siek kind kan so oorspoel word deur sy emosies dat sy kognitiewe 
ontwikkeling aan bande gele word (Kapp 1989:215). Die chroniese siek kind doen andersoortige 
kennis as gesonde kinders op. Die siek kind maak kennis met 'n totaal ander wereld wat 
hospitalisasie, mediese prosedures, 'n siek liggaam en vele meer wat met die siekte verband hou, 
insluit. Sy geleenthede om kennis op te doen word dikwels deur die siekte aan bande gele 
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wanneer deelname aan alledaagse aktiwiteite soos skoolgaan, uitstappies, sosiale byeenkomste en 
so meer beperk word. 
Die kind behoort toenemend te kan onderskei tussen reg en verkeerd, behoorlik en onbehoorlik en 
hierdeur word die kind se morele ontwikkeling voltrek (Sonnekus & Ferreira 1979:51). Die 
chroniese siek kind se morele ontwikkeling kom in gedrang as sy emosionele en kognitiewe 
ontwikkeling nie toereikend geskied nie. 
Dit blyk dat die chroniese siek kind leer en ontwikkel ten spyte van sy siekte, maar dat sy leer en 
ontwikkeling 'n verhoogde risiko het om disfunksioneel te wees. 
3.3.4.2 Kognitiewe ontwikkeling van die chroniese siek kind 
Die effek van chroniese siekte op die kind kan nie verstaan word as die kind se betekenisgewing 
daaraan nie in ag geneem word nie. 'n Kind se vlak van kognitiewe ontwikkeling bepaal die wyse 
waarop hy betekenis aan bepaalde gebeure gee. Kinders se kennis van hul liggame is integraal 
dee! van hul konsepte oor en betekenisgewing aan siekte (Hoekelman et al 1997:294; Mescon & 
Honig 1995:114). Ouers behoort daarom te verstaan hoe kinders siekte kognitiefkonseptualiseer 
wanneer hulle die chroniese siek kind steun. Dit wil voorkom asof kinders se begrip van siekte, 
hul idee van hoe die liggaam funksioneer en hul kousale redenering oor siekte en genesing 
ooreenstem met Piaget (1969) se stadiums van ontwikkeling van kousale redenering (Mescon & 
Honig 1995:113). 
3 .3.4.2.a Die ontwikkeling van sensories-motoriese denke (vanaf geboorte tot 2 jaar) 
Piaget (1969:30) gaan van die standpunt uit dat die baba by geboorte oor 'n aantal sensories-
motoriese sisteme beskik. Dit ondergaan op grond van prikkels vanuit die omgewing, bepaalde 
gewaarwording (genoem sensasies), wat dan tot bepaalde response lei. Die baba reageer 
sensories-motories op prikkels vanuit die omgewing en ontwikkel so al hoe meer. 
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Vir die chroniese siek kind gaan die prikkels uit die omgewing dikwels gepaard met pynlike 
mediese prosedures, toediening van medikasie, harde hospitaalgeluide en isolasie. Hierdie 
prikkels kan onaangename gewaarwording reeds by die suigeling veroorsaak en 'n aanhoudende 
respons van huilerigheid teweegbring. Ouer-suigeling binding wat geweldig belangrik is tydens 
hierdie fase, kan moontlik belemmer word. 
Tydens hierdie periode koppel kinders hul eie fisieke pyn aan hul verhouding met hul ouers 
(Mescon & Honig 1995:114). Hulle kan maklik beleef <lat hul ouers vir hul pyn verantwoordelik 
is. Die kind is nie in staat om begrip van die siektetoestand uit te druk, voordat hy taal en 
simboliek bemeester het nie. 
3.3.4.2.b Die ontwikkeling van simboliese denke: Pre-konseptuele denke (I Yz tot 5 jaar) 
Die beeld wat die kind van sy moeder opbou, neem 'n prominente plek in, in sy sensories-
motoriese skema van die dinge om horn. Die kind vorm simbole op grond van sy ervaring van die 
omgewing. Hierdie simboolvorming vertoon 'n besliste ontwikkeling en hou verband met die 
kind se taalontwikkeling (Piaget 1969:30-31 ). Die chroniese siek kind kan beleef <lat sy moeder 
horn in die steek laat omdat sy horn tydens hospitalisasies alleen laat, toekyk hoedat soms pynlike 
prosedures op horn uitgevoer word en self op die oog af weinig doen om horn teen die prosedures 
en medici te beskerm. Dit kan bepaalde onaangename gewaarwordinge by die kind veroorsaak 
waarop hy dan sal reageer. Die binding en vertroue tussen die ouer en kind kan skade lei. 
3.3.4.2.c Geartikuleerde ofintuYtiewe denkontwikkeling: (4 tot 8 jaar) 
Piaget (1969:31-32) noem hierdie die drempel tot operasionele denke. Hiermee word bedoel <lat 
die beperkinge van die prekonseptuele denkfase verdwyn en plek maak vir operasionele denke. 
Die fase kan ook beskryfword as die pre-operasionele denkfase. Die proses van sosiale interaksie 
en veral die rol van taal word in die fase beklemtoon. 
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Kinders in die pre-operasionele fase sien die liggaam op 'n globale, nie-spesifieke wyse met geen 
onderskeid tussen uiterlike en innerlike gebeure nie (Hoekelman et al 1997:294; Mescon & Honig 
1995:115). 
Pre-operasionele kinders se response op siekte kan beskryf word as fenomeenverband en 
aansteeklik (Mescon & Honig 1995:115). Die kinders beskryf siekte in terme van eksteme 
waameembare gebeure in egosentriese terrne eie aan pre-operasionele denke. So byvoorbeeld sal 
breinkanker toegeskryf word aan 'n hou wat met 'n sagtebalkolf toegedien is. Later sal die kind 
begin om veroorsaking van siekte as aansteking te beskryf. Die denkproses is effe meer 
gevorderd, maar die siekte word grootliks toegeskryf aan magiese gebeure (Hoekelman et al 
1997:294; Mescon & Honig 1995:115). 
Kinders in hierdie ouderdomsgroep sien episodes soos bloedtrek en antler pynlike prosedures as 
die doelbewuste toediening van pyn deur volwassenes (Mescon & Honig 1995: 111). Hulle is van 
mening dat hul van die siekte kan genees deur streng reels na te kom soos om hoendersop te drink 
of in die bed te bly. Die voorskoolse kind en die kind in die eerste twee grade se grootste vrese 
hou verband met verminking, skending en skeiding Hulle beskou die dood as iets soos slaap wat 
hulle met woede, straf, pyn en skeiding, skuldgevoelens en vrees assosieer (Hoekelman et al 
1997:294; Mescon & Honig 1995:115). 
3.3 .4.2.d Die ontwikkeling van operasionele denke: konkrete operasies: (7 -12 jaar) 
Piaget (1969:32-33) verstaan hieronder prosesse of aksies wat uitgevoer word deur die 
verstandelike ontwikkeling van die kind wat nou as gerasionaliseerde aksies in die vorrn van 'n 
geintegreerde geheel, voorkom. Volgens Piaget (1969:33) is die kind nou potensieel in staat om 
taalsimboolsisteme asook syfersimboolsisteme te gebruik. Die operasionele denke bly egter 
konkreet van aard. 
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By skoolgaande kinders in die konkreet operasionele fase word denke nie !anger gekenmerk deur 
selfgesentreerdheid en bonatuurlike denke nie (Mescon & Honig 1995:115). Die kind begin om 
homself te sien as 'n individu in verhouding met antler en twee konkreet operasionele prosesse 
word gei"dentifiseer: 
• kontaminasie - siekte word gesien as 'n gevolg van 'n eksteme gebeurtenis byvoorbeeld "as jy 
buite met nat hare speel, sal jy siek word" 
• intemalisering - siekte word gesien as 'n verband tussen inteme en eksteme prosesse 
byvoorbeeld "jy kan verkoue kry deur koue lug of lug met bakteriee in te asem" 
Die kind huldig nie net meer sy eie egosentriese siening nie. Ander individue en feite word 
toenemend is ag geneem. Die kind in hierdie fase se vrese aangaande siekte is meer 
gepreokkupeerd met belemrnering van kapasiteit, 'n vrees om te druip en vrese rondom pyn en 
behandeling. 
3.3.4.2.e Gevorderde konkrete operasies: (ongeveer 9 tot 12 jaar en ouer) 
Piaget (1969:33) beskou hierdie fase as die oorgang vanaf konkrete operasies of konkrete denke 
tot meer formele vorme van abstrakte denke. 
In die konkreet operasionele fase verstaan kinders die verskille tussen innerlike en uiterlike 
verskynsels. Hui onderskei tussen strukture en hul funksies soos byvoorbeeld "spiere in die arm 
help ons om ons arm te buig". Die kinders het hoe vlak denkprosesse en maak gesofistikeerde 
hipoteses oor orgaanfunksionering, samestelling en struktuur. Adolessente bied fisiologiese 
verklarings aan om die oorsaak van die siekte in die liggaam te verklaar. Psigofisiologiese 
verklarings koppel fisiologiese en psigologiese welsyn en verteenwoordig die hoogste vorm van 
Piaget se formeel operasionele denke (Mescon & Honig 1995:115). 
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Op ongeveer tien jaar begin die kind die dood sien as universeel en 'n einde aan die liggaamlike 
!ewe. Dit gaan dikwels gepaard met 'n vrees vir die dood (Hoekelman et al 1997:294). 
Uit bogenoemde bespreking blyk dat die kind se kognitiewe ontwikkelingsvlak 'n besliste faktor 
is om mee rekening te hou wanneer die effek van chroniese siekte beskou word en intervensie 
beplan word. Opvoeders moet hulself telkens vergewis van die kind se kognitiewe 
ontwikkelingsvlak wanneer hulle met die siek kind omgaan en in gesprek tree. Hui moet ook 
seker maak dat die kind oor toepaslike akkurate kennis aangaande sy siekte en die implikasies 
daarvan, wat in ooreenstemming met sy ontwikkelingsvlak is, beskik. 
3.3.4.3 Skolastiese prestasie van die chroniese siek kind 
Volgens Hoekelman et al (1997:691) word tot soveel as een derde van chroniese siek kinders se 
skolastiese prestasie negatief belnvloed deur hul siektetoestand. Die chroniese siekte kan die kind 
se kognitiewe funksionering en daarom ook sy skoolprestasie negatief belnvloed (Hoekelman et 
al 1997:691). Daar is 'n noue verband tussen die emosionele, liggaamlike en kognitiewe 
gesteldheid van die kind (Kapp 1989:215). Chroniese siekte raak eerstens die liggaamlike en 
maak dit dikwels vir die kind moeilik om die wereld te leer ken. Dit het dus 'n negatiewe effek op 
die kind se kognitiewe ontwikkeling, wat nou saarnhang met sy skolastiese prestasie. Verder kan 
chroniese siekte ook die kind se wil negatiefbe!nvloed (Kapp 1989:214) en swak motivering as 
uitvloeisel daarvan, belemrner leer. 
Leerprobleme kan veroorsaak word deur verskeie faktore wat met die siekte verband hou. Dit 
behels onder meer beperkte bewustheid of stamina weens die siekte, chroniese pyn, newe-effekte 
van medikasie, skoolafwesighede, gewysigde of ontoepaslike verwagtinge van opvoeders, 
ontoepaslike skoolplasing weens die siektetoestand en 'n doodsbewustheid (Hoekelman et al 
1997:691 ). Die chroniese siek kind loop die gevaar om vir Jang periodes van die skool afwesig te 
wees, groot hoeveelhede werk te mis en 'n akademiese jaar te moet herhaal weens hospitalisasie, 
behandelingsprosedures of doodgewoon die siektetoestand self. Medisinale newe-effekte behels 
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onder meer lomerigheid, moegheid, bewerigheid en depressiewe gevoelens wat konsentrasie, 
geheue en deursettingsvermoe negatief kan bei:nvloed. Ouers en onderwysers se persepsie dat die 
siek kind te kwesbaar is om aan skoolaktiwiteite dee! te neem of aan akademiese eise te voldoen, 
akute verergering van die simptome en stres wat met die siektetoestand gepaard gaan, dra ook by 
tot swak skoolprestasie (Brown 1993:25). 
Die chroniese siek kind se verlies aan aktiwiteit en beheer oor gesondheid kan veroorsaak dat die 
kind voe! hy het slegs beheer oor sy akademiese prestasies. Weens siekte en die gevolge daarvan 
sukkel die kinders dikwels om in hulle doelwitte te slaag en word hul soms onderpresteerders 
(Brown 1993 :25). Hierdeur verloor hulle dikwels die greep op die enigste plek waar hulle nog 
toereikend en in kontrole gevoel het. 
Verskillende chroniese siektes kan skolastiese prestasie om verskillende redes negatief be!nvloed. 
By epilepsie kan die kognitiewe funksionering en skolastiese gedrag van die kind negatief 
belnvloed word deur die aanvalstipe, frekwensie, etiologie, meegaande neurologiese tekorte, 
basiese intellektuele begaafdheid en die psigososiale milieu (Hoekelman et al 1997:1564-1573). 
Siektes van die sentrale senuweestelsel soos epilepsie word geassosieer met leerprobleme 
(Hoekelman et al 1997:691; Lewis 1996:636). Ontwikkelingstekorte by kinders met epilepsie 
word sigbaar in take wat verband hou met aandagspan, konsentrasie, geheue, komplekse 
probleem-oplossing en motoriese koordinasie (Lewis 1996:637). 
Kinders met diabetes het 'n groter risiko as gesonde kinders om skolasties swakker te presteer en 
leerprobleme te he (Brown 1993:13). Swak skoolbywoning en geheueprobleme blyk in hoofsaak 
hiervoor verantwoordelik te wees. Daar bestaan 'n direkte verband tussen leerprobleme, 
hipoglukemiese konvulsies en diabetes wat op 'n vroee stadium van die kind se !ewe in aanvang 
neem (Brown 1993: 18). 
Opsommend kan beweer word dat alle chroniese siektetoestande in 'n meer of mindere mate 
voortdurend of ten minste vir 'n tydperk van die siekte die kind se kognitiewe funksionering en 
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meegaande skolastiese vordering negatief kan beinvloed (Hoeke Iman et al 1997:691; Brown 
1993:25). 
3.3.5 DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE MORELE ONTWIKKELING VAN 
DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Die morele ontwikkeling van die kind word bepaal deur die wisselwerking tussen opvoeders en 
kinders en kinders onderling (Van Niekerk 1986:25). In die opvoeding van die kind moet 
bepaalde waardes en norme aan die kind voorgehou word en aan horn voorgeleef word. Die ideaal 
is dat die kind hierdie waardes en norme as sinvol-vir-hom sal beleef en daarmee sal identifiseer 
(Van Niekerk 1986:25) sodat sy optrede dienooreenkomstig die waardes en norme sal wees. 
Kohlberg (1975:671) onderskei ses fases, wat mekaar oorvleuel, in die kind se morele 
ontwikkeling. Daar word onderskei tussen die voor-konvensionele vlak (fase 1 en 2: geboorte tot 
9 jaar), die konvensionele vlak (fase 3 en 4: 9 tot 15 jaar) en die na-konvensionele vlak (fase 5 en 
6: 16 jaar tot volwassenheid): 
• in die eerste fase is die kind se gehoorsaamheid en morele beslissings gebaseer op fisieke en 
materiele mag. Die kind tree sodanig op dat hy straf deur 'n sterker persoon kan vermy 
• tydens die tweede fase is die kind se morele beslissings gebaseer op die bevrediging van sy 
eie persoonlike behoeftes 
• tydens die derde fase neem die kind morele besluite om antler tevrede te stel 
• tydens die vierde fase neem die kind reels en voorskrifte vir leiding in ag wanneer hy homself 
in probleemsituasies bevind en beslissings moet maak 
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• tydens die vyfde fase ondersoek die kind situasies deeglik om algemene beginsels wat vir 
alma! geld af te lei en daarvolgens beslissings te maak en op te tree 
• tydens die sesde fase neem die adolessent besluite op grond van abstrakte, etiese en universeel 
konsekwente beginsels. Hy neem besluite op grond van universele beginsels van geregtigheid 
en respek vir die menswaardigheid van antler as individue 
Bogenoemde fases kan ook op die chroniese siek kind se morele ontwikkeling van toepassing 
gemaak word. Die jong chroniese siek kind sal waarskynlik aanvanklik reels met betrekking tot 
onder meer sy gesondheid soos dieetvoorskrifte, die neem van medikasie, ensovoorts gehoorsaam 
om straf deur volwassenes te vermy. In die tweede fase waartydens die kind hoofsaaklik sy eie 
behoeftes wil bevredig kan die siek kind byvoorbeeld aandring op bepaalde eetgoed en deelname 
aan aktiwiteite ten spyte van die feit dat dit vir horn ongewens of nadelig is. Dit kan tot konflik 
tussen horn en sy opvoeders lei. Die kind kan dalk ook konformeer omdat hy graag sy opvoeders 
tevrede wil stel. So byvoorbeeld kan hy aanvaarbare gedrag ten aansien van sy gesondheid 
openbaar, soos om nie aan oormatige fisieke aktiwiteit dee! te neem nie, binnenshuis te bly, 
ensovoorts in 'n poging om sy ouers tevrede te stel. Later sal die kind waarskynlik self reels en 
voorskrifte in ag neem wanneer hy gesondheidsbesluite moet neem. Die kind sal byvoorbeeld op 
'n kinderpartytjie self besluit om nie mee te doen aan aktiwiteite wat horn kan benadeel nie, of 
eetgoed vermy wat hy weet vir horn nadelig is. Dit is 'n groot uitdaging vir opvoeders om die siek 
kind self te laat verantwoordelikheid neem vir sy eie liggaamlike welsyn en behandeling van sy 
siekte. Die suksesvolheid hiervan word in 'n groot mate bepaal deur die wyse waarop die ouers 
die kind begelei. Hui begeleiding behoort die kind te lei om die nakoming van reels rakende sy 
siekte en die behandeling daarvan as voordelig vir horn te beleef. 
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3.3.6 DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE PSIGOSOSIALE ONTWIKKELING 
VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Die kind kry tydens verskillende ontwikkelingstadiums in sy !ewe te doen met verskillende 
psigososiale ontwikkelingstake. Die pasgebore baba moet byvoorbeeld leer om sy opvoeders te 
vertrou en die adolessent moet 'n eie identiteit ontwikkel. Die wyse waarop elke individu dit doen 
is bepalend vir die ontwikkeling van horn as 'n unieke persoon met 'n unieke persoonlikheid. 
Die effek van die siekte op die psigososiale !ewe van die kind word deur vele faktore bepaal. In 
elke ontwikkelingstadium het die mediese probleme spesifieke betekenisse vir die ouer en die 
kind (Nelson et al 1996: 13). Daar moet in elke stadium aan die spesifieke stadium se probleme 
aandag gegee word. 
Volgens Miller (1995:187) benadeel chroniese siekte die kind se psigososiale funksionering. 
Warmeer daar met chroniese siek kinders gewerk word en hul psigososiale ontwikkeling beskou 
word, moet die ontwikkelingstadium van die kind in ag geneem word. Dit is onder meer nodig 
omdat gebeure met die chroniese siek kind verskillende betekenisse vir verskillende 
ontwikkelingstadia het. So byvoorbeeld sal hospitalisasie met die gepaardgaande skeiding of 'n 
mediese prosedure soos dialise se betekenis vir die baba, kleuter, skoolgaande kind en adolessent 
verskil (Ruth & Stein 1989:68). 
Erikson (1963) se psigososiale ontwikkelingsteorie kan help om die effek van chroniese siekte in 
verskillende ontwikkelingstadia te begryp. Erikson (1963) se teorie le kl em op die psigososiale 
ontwikkeling van die mens in verskillende lewensfases. 
3.3.6.1 Erikson se lewensfases 
By die bestudering van lewensfases moet in gedagte gehou word dat elke lewensfase 'n 
ontwikkelingskrisis as kern het en dat die progressiewe verloop van ontwikkeling bepaal word 
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deur die epigenetiese beginsel (Erikson 1963:34, 65). Hiervolgens moet elke ontwikkelingskrisis 
tydens elke stadium opnuut deurgewerk word in die lig van die individu se totale ontwikkeling op 
daardie stadium. 
Die totaliteitskarakter van ontwikkeling bring eerstens mee dat die onsuksesvolle hantering van 
een krisis die hantering van die volgende krisisse moeiliker maak en dat die suksesvolle oplossing 
van elke ontwikkelingskrisis die hantering van latere krisisse vergemaklik. Tweedens bring dit 
mee dat krisisse wat in een stadium nie suksesvol hanteer is nie, op 'n latere stadium weer hanteer 
kan word en met meer sukses opgelos kan word. Erikson (1963) se teorie maak dus voorsiening 
vir die spontane herstel van ontwikkelingsprobleme. 
Die belangrikste take van ontwikkeling het met die vorming van die self binne 'n sosiale verband · 
te doen. Volgens Erikson (1963 :277) speel die sosiale omgewingsinvloede in interaksie met 
individuele biologiese groeiprosesse 'n belangrike rol in 'n persoon se ontwikkeling. 
Erikson (1963) dee! die lewensverloop in agt ontwikkelingstadia. 
3.3.6.1.a Babastadium: Basiese vertroue teenoor wantroue: hoop (0 - 1 JAAR) 
Die ontwikkeling tydens die fase sentreer rondom die mond en die inneem van voedsel wat die 
basis vorm van inkorporasie. Die mate van vertroue hang af van die kwaliteit van die verhouding 
met die moeder (Erikson 1963: 249). Suksesvolle oplossing van die krisis van hierdie stadium is 
daarin gelee dat die kind gesonde vertroue in sy wereld verkry om horn te voorsien van dit wat hy 
benodig - voedsel, liefde en aandag. Hy moet ook gesonde vertroue kry in sy eie vermoe om sy 
behoeftes in sy kulturele situasie te bevredig. Gesonde vertroue impliseer nie nalewe, blinde 
vertroue nie, maar vertroue met 'n mate van wantroue wat tot versigtigheid aanleiding gee. 
Erikson (1963 :250) noem hierdie eienskap die egokwaliteit hoop. 
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Hierdie eerste fase van Erikson ( 1963 :24 7) kan by die chroniese siek kind gepaard gaan met 
pynlike mediese prosedures, hospitalisasie, skeiding van die ouers en ouers se angs (Mescon & 
Honig 1995: 109). Die chroniese siek kind wat blootgestel word aan 'n hospitaal omgewing wat 
gekenmerk word deur raserige en onseker stimuli soos die aanhoudende geluid van EKG 
monitors, vreemde stemme en die hol klank van respirators kan moeiliker sy wereld leer ken en 
vertrou as die kind wat tuis lief de en sorg ontvang. 
In normale ontwikkeling sal die moeder se sorg die baba voorsien van 'n basis vanwaar die baba 
horn tot die wereld kan orienteer. Die chroniese siek suigeling word blootgestel aan 'n 
verskeidenheid afleiers in isolasie van sy primfae versorger. Hospitalisasie versteur die normale 
ouerlike kontak met die baba. Dit kan ook gebeur dat ouers emosioneel onttrek, weens vrees dat 
die baba mag doodgaan. Ouers voe! magteloos om die baba te beskerm teen die pyn en ongemak 
wat met die mediese prosedures gepaard gaan. Die bou van vertroue word bemoeilik indien daar 
nie doelbewus 'n poging aangewend word om vertroeteling en versorging te bewerkstellig nie. 
3.3.6.1.b Die vroee kinderjare: outonomie teenoor skaamte en twyfel: wilskrag (1-2 jaar) 
In hierdie stadium, wat ongeveer die tweede lewensjaar beslaan, stel die kind se 
spierontwikkeling horn in staat om met twee psigososiale modaliteite te wete terughouding en 
uitskeiding (laat gaan) te eksperimenteer (Erikson 1963 :251 ). 
Wanneer die kind handelinge suksesvol uitvoer verkry hy 'n gevoel van outonomie. Hy kry 'n 
gevoel van twyfel en skaamte oor sy eie vermoens wanneer hy onsuksesvol is. Die ouers behoort 
horn te beskerm teen onnodige skaamtegevoelens. Daar behoort realistiese eise aan die kind 
gestel te word om onnodige skaamtegevoelens te voorkom. 'n Gesonde oplossing van hierdie 
psigososiale krisis word bereik deur die wilskrag van die individu, dit wil se die vermoe om 
selfstandig keuses uit te oefen en omjouselfte beheer (Erikson 1963:252). 
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Oorbeskerming soos wat dikwels by die chroniese siek kind voorkom kan die kind ontneem van 
voldoende geleenthede om sy individuele grense in hierdie lewensfase te ontdek (Mescon & 
Honig 1995: 111 ). Ouers mag oorbeskermend raak en kinders normale aktiwiteite verbied soos 
om rond te kruip. Die kind wat chemoterapie ondergaan of ander immuunonderdrukkende 
medikasie gebruik se immuunstelsel is onderdruk, wat horn uiters vatbaar vir siektes maak. Dit is 
te verstane dat die ouers baie angstig is dat die kinders nie onnodig met kieme in aanraking moet 
kom nie. Ouers kan byvoorbeeld ontsteld raak wanneer die kind voorwerpe in sy mond sit wat 
moontlik kieme kan he, soos speelgoed wat ander kinders in hul mond gesit het, of wanneer die 
kind met ander siek kinders in aanraking kom. 
Oorbeskerming lei daartoe dat die kind meer in plaas van minder athanklik raak en sy eie 
motoriese en kognitiewe vermoens begin wantrou (Kapp 1989:213). 'n Kleuter wat hospitaal 
gebonde of soms bed!eend is mag dalk nie 'n voldoende graad van selfstandigheid bereik nie. Die 
beperking van die kind se beweging en eksplorasie kan lei tot frustrasie by die kind en 'n 
belewing van 'n onvermoe om te eksploreer en sy omgewing te beheer. Dit kan weer resulteer in 
skaamtegevoelens. 
3 .3.6.1.c Die speelstadium: inisiatief teenoor skuld: doelgerigtheid ( ongeveer 3 - 6 jaar) 
Die stadium word gekenmerk deur die kind se toenemende vermoe om selfstandig rond te 
beweeg, asook deur die erotisering van die genitalie. Die psigososiale modaliteit indringing en 
insluiting (of innemendheid in die sin van mense aantrek deur jou aantreklik te maak) tree op die 
voorgrond. Die kind kan nou op eie inisiatief handel wat die moontlikheid vir die ontwikkeling 
van skuldgevoelens meebring. Die psigososiale krisis in die stadium is gelee in die teenstelling 
inisiatief-skuld. Die kind beleef konflik tussen sy vermoe om in die !ewe van ander in te dring 
( deur sy motoriese vermoens, sy vermoe om te praat, sy seksuele fantasiee) en sy nuutgevonde 
besef van morele reels (wat deur sy identifikasie met sy ouers en ander ouer persone aangehelp 
word). Die kind word in hierdie stadium op 'n psigiese vlak 'n rudimentere ouer in die opsig dat 
hy gereed is om reels oor te neem en toe te pas, asook in die opsig dat hy graag ander Gonger) 
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kinders versorg (Erikson 1963 :256). Die stadium is van besondere belang vir die ontwikkeling 
van die superego. Die superego is volgens Freud daardie dee! van die individu se persoonlikheid 
wat die samelewing se morele reels verteenwoordig. Dit funksioneer volgens die 
moraliteitsbeginsel en straf die persoon vir enige verbode gedrag of wense deur horn skuldig te 
laat voe!. Die gevaar van die stadium is dat die gewete op 'n te streng, moralistiese wyse 
ontwikkel. Die ideale oplossing van die krisis is gelee in die vind van 'n balans tussen kinderlike 
entoesiasme om dinge te doen en te maak enersyds en die neiging tot te strenge selfbeoordeling 
andersyds. Erikson (1963 :257) noem die eienskap doelgerigtheid. 
Dit is 'n groot probleem vir medici en ouers van kinders met chroniese siekte om die kind toe te 
laat om selfstandig te ontwikkel en sy entoesiasme om dinge te doen, te behou en te bevorder. 
Ouers is geneig om die kind te oorbeskerm en medici dra dikwels tot die oorbeskerming by deur 
beperkinge en gevare te beklemtoon (Hoekelman et al 1997:292). 
'n Kind in hierdie derde ontwikkelingsfase begin om fantasiee van realiteit te onderskei soos wat 
konseptualisering toenemend plaasvind. So ms bet 'n kind skuldgevoelens en vrees straf. In so 'n 
geval sal siekte en verwante fisieke pyn sy aakligste fantasie bewaarheid (Mescon & Honig 
1995: 112). Dit mag in gefikseerde ontwikkeling resulteer sowel as die tendens om lewensgebeure 
en gevoelens oor die self met vrees, skuld en aggressie te assosieer. Daar moet gewaak word 
daarteen dat die kind die pyn of siekte as 'n straf op iets beleef. 
Kinders met hospitaalervarings ontwikkel dikwels fantasiee oor die hospitalisasie en word 
geYsoleer van normale sosiale en intellektuele geleenthede. Hulle ondervind ongevoeligheid, 
apatie, afgematheid, 'n gebrek aan motivering en frustrasie weens voortdurende hospitalisasie, 
behandelings, medikasie en die ontwrigting wat ouderdom-verwante strewes kniehalter (Edwards 
&Davis 1997:39;Hoekehnanetal 1997:293;Mescon&Honig 1995:112). 
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Die chroniese siek kind in die fase behoort aangemoedig te word om inisiatief te neem en 
toenemend selfstandig te funksioneer terwyl mislukkings in perspektief geplaas word, sodat te 
strenge selfbeoordeling wat tot skuld- en skaamtegevoelens kan lei, voorkom kan word. 
3 .3. 6. I. d Die skoo lj are: arbeidsaamheid teenoor minderwaardigheid: bekwaamheid: ( 6 - 12 j aar) 
Die kind leer nou om erkenning te verkry deur dinge te produseer. Hy ontwikkel 'n sin vir 
arbeidsaamheid. Die kind werk ywerig mee aan enige produktiewe proses. In die samelewing 
word geleenthede vir hierdie leer en samewerking geskep (Erikson 1963:259). 
Die keersy van hierdie stadium is dat die kind onsuksesvol kan wees in die aanleer van die 
vaardighede wat tot die ontwikkeling van 'n gevoel van minderwaardigheid kan lei. 'n Gesonde 
balans word verkry deur die ontwikkeling van 'n gevoel van bekwaamheid of vaardigheid wat 
een van die voorwaardes is vir suksesvolle deelname aan die prosesse van produktiwiteit. 
Die chroniese siek skoolkind word weinig geleenthede gebied om vlytige gewoontes op skool- en 
sportgebied of vriendskappe te kweek (Boekelman et al 1997:294). Fisieke beperkinge wat met 
diabetes, asma, nierversaking, leukemie en antler chroniese siektes gepaard gaan, beperk 
deelname. Dit mag lei tot onverskilligheid, frustrasie, voortdurende skoolafWesighede en 
gevoelens van minderwaardigheid (Edwards & Davis 1997:39). 
3.3.6.1.e Adolessensie: identiteit teenoor rolverwarring: betroubaarheid 
Hierdie fase begin met puberteit en eindig met die begin van volwassenheid (wat iewers tussen 
die 18 de en 25 ste lewensjaar kan val, afhangende van die kultuur en die loopbaankeuse van die 
individu). Die totaliteit van die soektog na 'n selfbeeld, kontinu'iteit in die eie !ewe en 
kongruensie tussen die selfbeeld en die rolverwagtings van die samelewing, noem Erikson 
(1963:261) die soeke na identiteit. Die individu ervaar 'n gevoel van identiteit wanneer hy daarin 
slaag om integrasie te bewerkstellig tussen al sy vroeere identifikasies, sy drange, wense, 
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toekomsverwagtinge en die geleenthede wat die samelewing horn bied (Erikson, 1963:261). Die 
soektog na 'n identiteit veroorsaak dikwels dat die adolessent in botsing met die reels van die 
samelewing en die mense rondom horn is. 
Die gevaar in die stadium is dat die persoon verward raak in sy soektog na identiteit en 'n gepaste 
sosiale rol. In die samelewing is daar sekere sosiale instellings soos kolleges, universiteite, 
stamskole en verlengde beroepsopleiding wat die adolessent aktief in sy soeke na identiteit 
bystaan. Die egosterkte wat uit 'n suksesvolle oplossing van die identiteitskrisis voortvloei, noem 
Erikson (1963:261) betroubaarheid. Dit word gekenmerk deur sekerheid oor 'n eie identiteit, 'n 
aanvaarde bewustheid van moontlike antler identiteitskeuses wat hy kon gemaak het en die 
vermoe om lojaal te wees teenoor sy sosiale rolle. 
Volgens Erikson (1963 :261) is die ontwikkeling van 'n identiteit die hooftaak van die kind 
gedurende adolessensie en die belangrikste faset van sy persoonlikheidsontwikkeling. Ten einde 
'n bevredigende antwoord op die vraag "wie is ek?" te kan verskaf, moet adolessente die 
fisiologiese veranderinge wat by hul plaasvind verstaan en hul eksterne omgewing asook hul rol 
binne daardie omgewing definieer. Adolessente moet ook hul eie persoonlike standpunt ten 
opsigte van die waardes van die gemeenskap formuleer. Dit impliseer die aanvaarding van 
verantwoordelikheid vir eie gedrag. Die verwerwing van 'n eie identiteit is 'n belangrike keerpunt 
in die !ewe van enige mens, waarna die ontwikkeling gewoonlik op 'n kontinue wyse in die een 
of antler rigting voortgaan. 
Chroniese siekte beinvloed die kind se vroeere identifikasies, drange, wense, toekomsverwagtinge 
en die geleenthede wat die samelewing horn bied. Die chroniese siek adolessent moet sy 
identifikasies, wense, drange en verwagtinge integreer met so min as moontlik botsing met die 
reels, verwagtinge van die samelewing en die mense rondom horn. Hulle het soms min begrip vir 
sy unieke situasie. Dit is te verstane dat die chroniese siek adolessent konflik en frustrasie kan 
beleef, omdat sy toekomsverwagtinge, rolverwagtinge, beroepsgeleenthede, vermoens en 
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vaardighede ingeperk is of in konflik is met die van sy portuurgroep met wie hy wil identifiseer 
(Edwards & Davis 1997:16, 39). 
'n Chroniese siek kind moet chroniese siekte se implikasies vir sy eie fisiologiese veranderinge 
verstaan en sy anderse eksteme omgewing, wat hospitale, kliniekbesoeke, 
behandelingsprosedures insluit, sowel as sy rol binne daardie ongewone eksteme omgewing, 
definieer (Mescon & Honig 1995: 112). Adolessente moet hul eie standpunt ten opsigte van hul 
chroniese siekte formuleer en toenemend vir hul eie mediese sorg en behandeling 
verantwoordelikheid aanvaar (Hoekelman et al 1997:407). 
Die chroniese siek adolessent loop die gevaar om verward te raak in sy soektog na identiteit en 'n 
gepaste sosiale rol. Die onsuksesvolle bereiking van 'n eie identiteit sal die individu se vermoe 
om sy identiteit te dee! met 'n antler persoon belemmer. Dit kan ook interpersoonlike 
verbintenisse tydens vroee volwassenheid en later bemoeilik. Dit kan weer lei tot gevoelens van 
isolasie, selfbeheptheid, selfbejanunering en bitterheid (Hoekelman et al 1997:407; Mescon & 
Honig 1995:112). 
Uit bostaande bespreking blyk dat die opvoeder met die psigososiale ontwikkeling van die siek 
kind rekening moet hou, wanneer probeer word om die kind te begryp en te begelei tot 
volwassenheid. 
Die laaste drie fases van Erikson (1963) word nie hier bespreek nie, omdat dit op die volwassene 
en bej aarde betrekking het. 
3.3.6.2 Sosialisering van die chroniese siek kind 
Vir die kind se ontwikkeling is 'n gevoel van beheer oar sy omgewing en homself, portuurgroep, 
verhoudings en morele waardes van belang. Die proses van ontwikkeling is afhanklik van 
voortdurende interaksie tussen die kind en sy omgewing, wat antler mense insluit. 
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Met die ontstaan van siekte is die fokus primer op die gesin self en die gemeenskap en sosiale 
verkeer word uitgesluit. Die chroniese siek kind ervaar minder geleenthede om sosiaal te verkeer 
en met sy portuurgroep om te gaan. 
Die sosiale sisteem van die portuurgroep word dikwels onderskat as belangrike dee! van die 
psigososiale en emosionele ontwikkeling van die kind (Hoekelman et al 1997 :292; Miller 
1995: 192). Dit is die primere domein waarbinne sosiale probleemoplossing geskied en 
verhoudinge gebou word. Daar is formele kontekste soos sport, musiek en dansklasse, maar oak 
informele kontekste soos informele spel en sosiale byeenkomste. 
Reeds by die laerskoolkind is die belang van die portuurgroep duidelik sigbaar. Die belang neem 
toe soos wat die kind deur die verskillende ontwikkelingsfases beweeg. Die portuurgroep hied 
onder meer aan die kind geleentheid om sosiale vaardighede aan te leer, selfstandigheid te oefen, 
ouerlike waardes te toets en gee vir die kind emosionele sekuriteit. 
Volgens Hoekelman et al (1997:292) moet die kind met 'n chroniese siekte nadat hy homself 
aanvaar het, leer om sy portuurgroep se persepsies te hanteer. Kinders tree soms wreed op en terg 
mekaar, maar oorwegend aanvaar hulle antler kinders, veral as die siek kind homself aanvaar. 
Die chroniese siek kind wat sukkel om by sy portuurgroep in te pas en aanvaar te word, se 
psigososiale en emosionele ontwikkeling kan belemmer word. Daar kan probleme ontstaan 
wanneer die kind anders as sy portuurgroep reageer, omdat hy bang is dat hy dalk sal siek word 
(Miller 1995: 192) soos byvoorbeeld tydens 'n swempartytjie of 'n nagmars. Dit kan oak gebeur 
dat die kind aan baie aandag gewoond is soos wat tydens sy siekte tuis aan horn gegee word. 
Hierdie verwagting kan by die kind 'n gevoel van verwerping skep wanneer hy in 'n normale 
sosiale portuurgroepverhouding van gee en ontvang is. Die portuurgroep kan die kind ignoreer of 
verwerp weens vrees of afkeer gebaseer op onkunde of mites aangaande die kind se siekte. Dit 
kan oak gebeur dat die portuurgroep die kind met handskoene hanteer en oorbeskermend optree 
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of oorgefassineerd is deur die kind se siekte. Hoewel die bedoeling aanvanklik goed is kan dit die 
kind isoleer, vereensaam en normale sosiale, emosionele en selfbeeld ontwikkeling rem. 
Dit kan ook so wees dat ouers hul kinders se kontak met die chroniese siek kind beperk of hul 
kinders verhoed om die chroniese siek kind na hul huis te nooi. Dit gebeur dikwels weens vrees 
dat hul eie kinders ook kan siek word, of omdat hulle voe! dat hul nie toereikend tydens 'n siekte 
episode met hierdie kind sal kan optree nie (Hoekelman et al 1997:292). 
Swak skoolbywoning verskraal die kind se kanse verder om normaal met sy portuurgroep om te 
gaan (Thompson & Kathryn 1996: 129). Dit beklemtoon die kind se andersheid en bemoeilik 
aanvaarding en konformiteit. Dit maak die kind dikwels ongemaklik, verlee en beklemtoon 
isolasie (Miller 1995:193). 
3.3.6.3 Die selfkonsep van die chroniese siek kind 
Die emosionele belewinge van die kind rakende sy eie vermoens, liggaamlikheid en sosialisering 
bei:nvloed sy siening van homself (selfkonsep) (Thompson & Kathryn 1996:212). Die kind gee 
betekenis aan sy siekte en inkorporeer die siek liggaam en die betekenis wat hy daaraan gee in sy 
selfkonsep. Negatiewe betekenisgewing aan die chroniese siekte en die liggaam kan die kind se 
selfkonsep negatief bei:nvloed. 
Die chroniese siek kind se verhoudingslewe is gekompliseerd. Dit is in interaksie met antler dat 
die mens sy eie identiteit vasstel, omdat mense tydens interaksie met mekaar bepaalde 
boodskappe van goedkeuring, afkeuring, aanvaarbaarheid en verwerping aan mekaar gee. Die 
kind inkorporeer die betekenisse wat hy aan sy eie liggaam gee en hoe antler horn beleef by sy 
selfkonsep (Thompson & Kathryn 1996: 107). Die siek kind loop die risiko om, benewens sy eie 
negatiewe ondervinding van homself en die negatiewe boodskappe wat hy van antler kan ontvang 
ook aan minder of anderse interpersoonlike kontak blootgestel te word. Dit kan weer sy 
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selfkonsep negatief belnvloed (Miller 1995:195). 'n Negatiewe selfkonsep kan toereikende 
volwassewording belemrner. 
3.4 SAMEVATTING 
Die kind se psigososiale ontwikkeling word grootliks deur sy siekte belnvloed. V roeer in hierdie 
hoofstuk is aangetoon dat chroniese siekte net so ook vir die kind se liggaamlike, emosionele, 
kognitiewe en morele ontwikkeling bepaalde implikasies inhou. Daar kan dus beweer word dat 
chroniese siekte die kind se totale ontwikkeling raak en daarom ook sy volwassewording 
beinvloed. Dit is duidelik dat chroniese siekte die kind in totaliteit raak. 
Chroniese siekte het op elke kind se verwerkliking van sy moontlikhede en volwassewording 'n 
unieke effek wat medebepaal word deur die eiesoortige aard van die siekte, die individuele kind 
en die omgewing waarbinne hy horn bevind. Hierdie omgewing omsluit onder meer die gesin 
waarbinne die kind opgevoed word. In hoofstuk 4 word die effek van chroniese siekte op die kind 
se gesin en sy opvoeding bespreek. 
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HOOFSTUK4 
DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE SIEK KIND SE 
GESIN EN SY OPVOEDING 
4.1 INLEIDING 
In hoofstuk 3 is die effek van chroniese siekte op die verwerkliking van die kind se moontlikhede 
en sy volwassewording beskryf. Die kind verwerklik egter nie vanself sy moontlikhede so dat hy 
toereikend volwasse kan word nie. Die volwassewording van die kind impliseer noodwendig 'n 
keerkant, naamlik opvoeding. Die opvoeding geskied eerstens in die gesin en ouers is daarvoor 
verantwoordelik. In hierdie hoofstuk word die effek van chroniese siekte op die gesin beskryf en 
daarmee saam die effek wat chroniese siekte op die opvoeding van die siek kind het. 
'n Gesin bestaan uit gesinslede wat in onderlinge verhoudinge by mekaar betrokke is. Die ouer en 
kind vertoon bepaalde gedrag wat 'n wederkerige invloed op mekaar het. Ouers voed die kind op. 
Die kind gee betekenis aan hierdie opvoeding en ontwikkel op emosionele, kognitiewe en morele 
wyse. 
Volgens Van Niekerk (1986: 126) vertoon 'n harmonieuse gesin die volgende kenmerke: 
• duidelik afgebakende subsisteme. Die bestaan daarvan word deur antler nie-lede erken en lede 
in die subsisteem word toegelaat om hul funksies te vervul sonder inmenging 
• kontak tussen die lede van een subsisteem en die van 'n ander. Die egpaar het byvoorbeeld 
met elke kind afsonderlik 'n verhouding 
• gesinskontak wat versprei is oor die hele kontinuum vanaf onbetrokkenheid tot intense 
betrokkenheid. Oorbeklemtoning van een kontakstyl lei tot disfunksie 
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• ruimte vir die voorsiening van versorging en outonomie by al die gesinslede. Elke lid word 
versorg, maar het ook ruimte om te emansipeer en te distansieer 
• kongruensie in kommunikasie 
Bogenoemde kenmerke van 'n harmonieuse gesin kan in gedrang kom wanneer chroniese siekte 
in die gesin teenwoordig is. Chroniese siekte by een gesinslid raak die hele gesin en die 
verhoudingsdinarniek tussen hulle (Henson 1995:56). Dit is so omdat die siekte spanning en angs 
by betrokkenes veroorsaak en elke gesinslid bepaalde betekenisse aan die siekte heg. 
Dit is belangrik om van die effek van chroniese siekte op die hele gesin kennis te neem. Ouers, 
die siek kind en sibbe se gedrag en emosies word beinvloed deur die siekte. Hulle gedrag en 
emosies het weer 'n invloed op mekaar (Drotar 1997:149). Die invloed kan positief wees en 
hantering van die siekte verbeter ofnegatiefwees en disfunksie tot gevolg he. Vandag is die klem 
weg van die identifisering van psigopatologie binne gesinne en word klem gele op die verstaan 
van hoe gewone gesinne spesifieke krisisse wat ontstaan, hanteer. Die chroniese siek kind en sy 
gesin word nie as buitengewoon gesien nie, maar eerder as gewone mense in buitengewone 
omstandighede (Henson 1995:56). 
4.2 FAKTORE WAT 'N ROL SPEEL BY DIE EFFEK VAN CHRONIESE 
SIEKTE OP DIE GESIN 
Verskillende faktore veroorsaak dat chroniese siekte nie op alle gesinne dieselfde effek het nie. 
Dieselfde faktore wat die effek van chroniese siekte op die kind bepaal (sien hoofstuk 3, 
paragraaf 3.2), is ook hier geldig. 
Faktore soos die ontwikkeling van die chroniese siekte, aanvangstyd van die siekte, oorsake van 
die siekte, sigbaarheid van tekorte, ensovoorts speel 'n rol (Hoekelman et al 1997:292; Henson 
1995:56). Die eienskappe en verloop van die siekte, die karaktertrekke van die kind, die 
eienskappe van die gesin en die sosiale omgewing en die voorsiening van effektiewe sosiale-, 
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mediese- en omgewingsondersteuning sowel as gesinstressors is ander faktore wat 'n invloed op 
die effek van chroniese siekte op die gesin, kan he (Midence 1994:315; Mccubbin 1988:204). 
Vervolgens word die effek van chroniese siekte op die gesin beskryf. Die effek op die ouers word 
eerstens bespreek waama die effek van siekte op die sibbe beskryf sal word. 
4.3 DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE GESIN 
"As een lid ly, ly al die lede saam; en as een lid geeer word, is al die lede saam bly" 
(I Kor 12:26). 
Chroniese siekte word beskou as 'n stressor wat 'n uitdaging aan die hele gesin hied. Die 
verskillende lede van die gesin is in interaksie met mekaar op verskeie vlakke waaronder die 
fisieke, sosiale, ekonomiese, morele, kognitiewe, emosionele en gedragsvlak. Al hierdie vlakke 
van funksionering in die gesin word deur chroniese siekte geraak (Kazak 1989:26). 
Die diagnose van 'n chroniese siektetoestand in die gesin veroorsaak stres en angs in die gesin 
wat tot disharmonie kan lei. Die gesin word geforseer om 'n nuwe balans te vind. Dit belnvloed 
al die lede van die gesin en verandering in enige lid van die gesin soos byvoorbeeld die 
oorbeskerming van die ouer as reaksie op die diagnose, raak weer al die lede van die gesin. 
'n Chroniese siektetoestand verg verandering in die verskillende rolle van die gesinslede en hul 
interaksie met mekaar. Chroniese siekte kan verandering in gesinslede se verwagtinge, 
verantwoordelikhede en regte meebring. By chroniese siektetoestande is die verandering in 
gesip.srolle grootliks permanent. Dit kan meebring <lat lede van die gesin 'n verlies voe! en ander 
belas word. 
Vervolgens word die effek van chroniese siekte op die ouers beskryf waarna die effek van siekte 
op die sibbe beskryfword. 
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4.4 DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE OUERS VAN DIE 
CHRONIESE SIEK KIND 
Die ouers se daaglikse besigwees, emosionele gesteldheid, kognitiewe funksionering, sosiale 
!ewe, beroepslewe, huwelik, interpersoonlike verhoudinge en finansiele status word deur die kind 
se siekte geraak. Daar is feitlik nie 'n faset van hul !ewe wat hierdeur onaangeraak gelaat word 
nie. Die effek wissel van gesin tot gesin, omdat elke kind, sy siekte en gesin waaraan hy dee! het, 
uniek is. 
4.4.1 DIE EFFEK OP DIE DAAGLIKSE LEWE VAN DIE OUERS 
Chroniese siekte het 'n effek op die daaglikse !ewe van die gesin en in besonder op die ouers wat 
die versorgers van die kind is. Volgens Martin, Brady & Kotarba (1992:9) neem behandeling, 
medikasie, voeding en mediese sorg die meeste van die gesin se tyd in beslag. Reise na 
gesondheidsfasiliteite, spesiale diete en mediese prosedures is algemeen in die !ewe van ouers 
met 'n chroniese siek kind. 
lets soos alledaagse inkopies of om daagliks werk toe te gaan, raak 'n probleem omdat iemand by 
die siek kind moet bly. Dit gebeur soms dat ouer kinders uit die skool bly om die siek kind te help 
versorg, wanneer die ouers nie beskikbaar is nie of al hul verlof al opgebruik is. Daaglikse 
uitgeputheid by ouers van chroniese siek kinders blyk ook 'n probleem te wees (Martin et al 
1992:9). 
Chroniese siekte inhibeer op-die-ingewing-van-die-oomblik gesinsaktiwiteite (Parker 1996:77). 
Remming van die kind se normale ontwikkeling, die onvoorspelbaarheid ten opsigte van die aard 
en verloop van sommige chroniese siektes en die onsekerheid oor die kind se gesondheid dra by 
tot die gebrek aan spontane, instinktiewe en ongedwonge gedrag in die gesinne. Ouers moet altyd 
eers aan die siek kind dink voor hul sommer net op die ingewing van die oomblik gaan piekniek 
hou of op reis gaan. Sal die kind kan reis?, Wat as die kind daar siek word?, Is daar 'n dokter 
naby?, Kan die klimaatsverandering die kind skaad?, ensovoorts is maar 'n paar van vele 
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onsekerhede wat spontane besluite en gedrag keer. Alie aktiwiteite verg meer beplanning as by 
ander gesinne. 
Gesinslede se daaglikse rolle mag beinvloed word deur die siekte en die eise wat aan hul gestel 
word. Hui moet nou die kind se fisieke en moontlike opvoedkundige en sielkundige probleme 
hanteer. Die nodige behandeling en tuisversorging kan veeleisend raak. Dit is dikwels so dat die 
moeder die meeste van die tyd besig is met die chroniese siek kind, terwyl die sibbe meer 
onafhanklik funksioneer en meer tyd met die vader of ander volwassenes spandeer. 
Sake soos verhuising, geboorte van 'n baba of 'n vakansie is vir die gesin 'n groter addisionele 
stres en werp alledaagse !ewe meer omver as vir 'n ander gesin (Martin et al 1992:7), omdat dit 
skeiding van bekende ondersteuningsbronne en mediese sorg beteken. Hantering van hierdie 
normale sake verg heelwat beplanning en antisipasie van ouers met 'n chroniese siek kind. 
4.4.2 DIE EMOSIONELE EFFEK OP DIE OUERS 
Enkele sake rakende die emosionele effek wat chroniese siekte op die ouers het, is reeds beskryf 
in die rouproses (hoofstnk 3, paragraaf 3.3.3.2). Ouers se rou hou nooit op nie, dit raak net 
anders. Daar word gepraat van chroniese rou by hierdie ouers (Parker 1996:77). Soos wat die 
kind deur verskillende lewensfases beweeg, rou ouers telkens oor ander mylpale wat dalk nie 
bereik word nie of nuwe geleenthede wat nie gebruik kan word nie. By die suigeling kan ouers 
byvoorbeeld rou oor die siekte op sigsel£ In die kleuterfase word ouers opnuut gekonfronteer met 
die feit dat hul kind dalk nie sorgvry hardloop en rondspeel soos ander nie en dalk ook nooit sal 
nie. Op skoolgaande ouderdom rou hulle miskien oor swak prestasie ten spyte van 'n goeie 
vermoe, gebrekkige deelname aan buitemuurse bedrywighede of dalk 'n kind wat nie 
hoofstroomonderwys kan ontvang nie. In die adolessente tyd rou hul opnuut oor 'n kind wie se 
heteroseksuele verhoudinge gekompliseer is, wat dalk nie kan motor bestuur nie en oor wie se 
toekomstige beroepslewe daar 'n wolk hang. 
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Dit kan ook wees dat ouers persoonlike mislukking beleef (Mescon & Honig 1995: 118; Kruger 
1988: 17; Phyllis 1978:263), omdat hul voe! dat hul bevoegdheid om 'n gesonde kind te produseer 
in twyfel getrek word. Hui kan ook mislukking beleef omdat hul nie die kind kan gesond maak 
nie. Hulle kan horn ook nie beskerm teen die pyn en seerkry nie of sukkel om eenvoudige besluite 
te neem. Ouers word oor en oor gekonfronteer met hul kind se huidige funksionering, spesiale 
sorg, behoeftes en' hoe sy toekomspotensiaal mag verskil van die van sy portuurgroep. Dit gebeur 
veral wanneer die kind verskillende kritiese ontwikkelingstadiums bereik soos tydens 
skooltoetrede of toetrede tot adolessensie. 
Ouers voe! dikwels alleen verantwoordelik en dat hulle die chroniese siek kind gefaal het 
(Kruger 1988:17). Alma! kan help en ondersteun, maar ouers bly altyd en in die eerste plek 
verantwoordelik vir die sorg van die kind. Die gevoelens van ontoereikendheid om die situasie 
te verander en/of te hanteer en minderwaardigheidsgevoelens van die ouers het 'n negatiewe 
invloed op hul hantering van die siekte. Dit word dikwels hanteer deur oorbetrokkenheid, 
oorbeskerming, verwerping en oorsensitiwiteit. Ouers beskryf soms dat hul ervaringe en insette 
aangaande hul kind se gesondheid en gesteldheid deur antler geYgnoreer of misken word (Parker 
1996:78). Dit lei tot gevoelens van isolasie en onbegrip en versterk gevoelens van 
minderwaardigheid. Ouers beleef hulself as kwesbaar en is dikwels bang dat hul pyn sal 
vererger, hul vermoe om die situasie te hanteer sal verswak of dat hul aanpassing as onvoldoende 
beskryfsal word (Leff & Walizer 1992:136-139). 
Van die sterkste gevoelens wat dikwels deur ouers beskryf word, is skuldgevoelens (Hoeke Iman 
et al 1997:292; Parker 1996:77; Kruger 1988:17). Ouers voe! skuldig oor hul aandeel aan die 
ontstaan van die siekte. Hui wonder hoe dat hul gedrag tydens swangerskap, swak voeding, 
toepaslike sorg en vele antler sake die ontstaan van die siekte beYnvloed het. Hui voe! soms 
skuldig oor die oordra van 'n swak geen of oorerflike siekte. Soms voe! hulle skuldig omdat hul 
in krisistye tydens die terminale fase van siekte verskeur is tussen die wens om beterskap en die 
begeerte dat die kind van sy leiding verlos sal word deur die dood. Ouers voe! soms ook skuldig 
as hul tot behandeling toestem met die wete dat die behandeling negatiewe langtermyn gevolge, 
soos onder meer impotensie vir die kind, kan inhou. Die aanvaarding van skuld vir die situasie 
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gee aan ouers 'n mate van kontrole oor hul situasie en is daarom 'n algemene reaksie. Vir baie 
ouers gaan die las van irrasionele skuldgevoelens nie verby soos die akute pyn wat met die 
diagnose geassosieer word nie. Voortdurende behandeling en terapeutiese programme tuis, 
veelvuldige kliniekbesoeke, traumatiese hospitalisasie en evaluasies bring voortdurende eise en 
spanmng teweeg (Leff & Walizer 1992:136-139), waarop hul dikwels met skuldgevoelens 
reageer. 
Skuld lei dikwels tot aggressie. Skuldgevoelens veroorsaak gevoelens van ongemak en die ouer 
word kwaad oor hierdie ongemaklikheid (Hoekelman et al 1997:293). Die aggressie kan gerig 
wees op onder meer die medikus, teen die eggenoot, hulself, die siek kind en soms selfs 'n 
Opperwese. 
Ouers van chroniese siek kinders is voortdurend bekommerd (Parker 1996: 81 ). Hui het 'n 
verhoogde bekommemis oor die ontwikkeling van die kind, die toekoms, hul gesin, of die kind 
sal kan werk kry, sal kan trou, kinders he en vele ander sake. Tydens krisisse bekommer ouers hul 
ook oor die behoeftes en gesondheid van hul wederhelftes (Parker 1996:81 ). 
Die ouers het dikwels ambivalente gevoelens teenoor die kind (Kruger 1988: 17). lets daarvan is 
reeds aangeraak toe verwys is na die ouer se wens tydens die terminate fase om beterskap vir die 
kind enersyds en verlossing van pyn en leiding deur die dood andersyds. Vir ouers is dit 
belangrik om die balans te handhaaf tussen beskerrning en versorging, afhanklikheid en 
outonomie, ouerlike betrokkenheid en selfVersorging. Die onverrnoe om hierdie balans te 
handhaaf hou erge emosionele en harmonieringsprobleme vir die gesin in (Kruger 1988: 17). Die 
huis met sy huislikheid raak 'n versorgplek vir 'n siek kind met prosedures en apparaat wat nie 
tuishoort in 'n huislike gesinsopset nie. Die ouer voe! dikwels verskeur tussen sy rol as ouer en 
verpleer. 
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4.4.3 STRES BY OUERS VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Die gesin en alma! betrokke by die chroniese siek kind ondervind stres wanneer die kind siek 
word. Ouers van chroniese siek kinders glo dat hul stresvlakke hoer is as die van ouers van 
gesonde kinders (Parker 1996:79; Jean et al 1995:47). Ouers met stres as gevolg van 'n chroniese 
siek kind voe! soms ongeerg, uitgelewer, deurmekaar, onbevoeg om eenvoudige besluite te neem 
en 'n gebrek aan lewenslus kan voorkom (Mescon & Honig 1995:118). Baie van die stres van 'n 
chroniese siektetoestand sentreer rondom die onsekerheid rakende die uitkoms en die duur van 
die siekte (Midence 1994:315). 
Stressors wat deur die ouers hanteer moet word sluit onder meer die diagnose, angs om die 
versorgers te wees, bekommernisse oor die feit dat hul kind infeksies kan opdoen, die verloop 
van die siekte, besluite oor toestemming tot behandeling en hantering van noodgevalle, in. 
Stres oor finansiele behoeftes en ongemaklikheid hieroor ontstaan feitlik sonder uitsondering 
(Parker 1996:80; Martin et al 1992:7; Moore & McLaughlin 1988:98;). Dit ontstaan veral 
wanneer die vader die enigste broodwinner is. 
Pynlike ervarings deur die kind wat so dikwels met chroniese siekte gepaard gaan, veroorsaak 
stres by ouers (Lewis 1996:978). 
Die hospitaalervaring veroorsaak stres by ouers (Lewis 1996:1064). Stressors wat deur die 
ouers hanteer moet word sluit bekommernis oor hospitaaltoerusting, hospitaalprosedures en die 
huil van antler gehospitaliseerde kinders, in. 'n Kind se gedragsresponse op hierdie omgewing en 
behandeling en die veranderinge in ouerlike rolle veroorsaak angs en spanning vir die versorgers. 
Ouers moet hul aandag, tyd en energie tussen die huis en hospitaal verdeel. Tydens hospitalisasie 
word die meeste stres ervaar deur diegene wat die minste voorbereid is op 'n hospitaalervaring of 
die intensiewe sorgeenheid (Jean et al 1995:48). Daardie moeders met Jaer sosio-ekonomiese 
status, die wat angstig is en wat beskou word as die met minder hanteringsvaardighede, het die 
grootste risiko vir die ontwikkeling van spanning tydens hospitalisasie (Jean et al 1995:48). 
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'n Verhoogde doodsbewustheid en/ofbedreigdheidsbewustheid kom dikwels by die ouers voor 
en veroorsaak stres (Boekelman et al 1997:295; Parker 1996:81). 
Indikasies van spanning is teenwoordig tydens en na die diagnose wanneer geheueverlies en 
gevoelens van skok, hartseer, skuld, isolasie, verlies, woede en frustrasie voorkom (Jean et al 
1995:48). 
Moeders het meestal die meeste stres by die hantering en versorging van die kind (Jean et al 
1995:48). Hulle voe! gespanne oor konflikterende inligting van medici en die onvermoe om altyd 
tydens hospitaal- of doktersbesoeke teenwoordig te wees. Hulle bekommer hul oor herhaaldelike 
hospitaalbesoeke, mediese en chirurgiese prosedures, daaglikse beheer, opvoeding van die kind 
en die voortgaande gesinslewe tydens hospitalisasie (Jean et al 1995:48). Sommige moeders blyk 
onbewus te wees van die hoeveelheid stres waaronder hul verkeer. Faktore wat die stres by 
moeders bei:nvloed sluit angs, responsiwiteit, dissiplinere sty!, interaksie met antler gesinslede en 
die teenwoordigheid of afwesigheid tydens prosedures, in (Bradford 1997:30). Moeders se 
geestesgesondheid het verbeter wanneer hul eggenote geglo het dat hul by die kind se versorging 
teenwoordig moet wees tydens hospitalisasie (Jean et al 1995:48). 
Jean et al (1995 :50) het 'n studie gedoen om die effek van chroniese siekte op egpare, sibbe en 
ook enkelouers vas te stel. Hui het heelwat bewyse vir stres in die gesin gevind. Volgens Jean et 
al (1995:50) het alleenlopende moeders verskillende hoeveelhede stres gerapporteer. Die 
moeders het gevoel dat die afwesigheid van 'n eggenoot om die addisionele las en emosies mee te 
dee! stresvol kan wees. Daar is gevind dat alleenlopende moeders makliker veranderinge hanteer, 
veranderde besluite kan neem en meer selfgeldend kan wees. 'n Moontlike verklaring hiervoor is 
dat hulle dit noodgedwonge moet doen weens die afwesigheid van 'n wederhelfte. Dit is egter vir 
hulle moeilik om te rapporteer oor gesinseenheid, optimisties te wees en om aan sibbe se 
aktiwiteite dee! te neem (Jean et al 1995 :50). 
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Vaders ondervind dikwels tot dieselfde mate stres as moeders (Jean et al 1995:50). Daar is 
gevind dat die pyn wat die kinders verduur tot stres by die vaders gelei het, maar hulle het nie die 
bloedtrek of 'n bloei-episode van die kind so stresvol soos moeders beleef nie (Jean et al 
1995:50). 
Groepe en individue kan die gesin bystaan om die spanning te verminder, maar probleme wat met 
die voortdurende toestand geassosieer word soos hospitalisasie, finansiele probleme, 
pynervarings en andere, bly voortbestaan. Groter stres is byvoorbeeld deur gesinne tydens die 
kind se tweede hospitalisasie as tydens die eerste een gerapporteer (Jean et al 1995 :48). 
Volgens Jean et al (1995:49) is chroniese siekte nie 'n eenmalige stressor nie. Stres by die gesin 
word deur verskeie faktore veroorsaak en instand gehou terwyl 'n aantal faktore die gesin se 
belewing en hantering daarvan be!nvloed. Stres by gesinne met 'n chroniese siek kind en hul 
hantering daarvan het bepaalde gevolge vir gesinslede. So byvoorbeeld kan die vader weens 
aanhoudende stres 'n maagseer ontwikkel of onverdraagsaam word. Die gevolge is weer 'n inset 
by die voortslepende effek van chroniese siekte op die stres van die gesin. In die geval kan die 
vader se maagseer weer verdere stres by die moeder teweegbring. 
4.4.4 INTERPERSOONLIKE VERHOUDINGE VAN OUERS MET CHRONIESE SIEK 
KINDERS 
Die kind se chroniese siekte befnvloed en oorheers dikwels interpersoonlike verhoudinge van 
ouers (Parker 1996:77; Ruth & Stein 1989:66) en dit kan lei tot sosiale isolasie. Ouers aanvaar 
dikwels nie uitnodigings nie, omdat die kind sover moontlik weggehou moet word van kieme, 
verandering in klimaat of omdat hulle huiwerig voe! om die siek kind by 'n versorger te laat. 
Soms kan hulle nie 'n verantwoordelike, gewillige babawagter kry sodat hulle vir 'n paar uur kan 
wegkomnie. 
'n Moontlike resultaat van chroniese siekte is persoonlike spanning, moegheid by die ouers en 
spanning in die gesin (Ruth & Stein 1989:66). Daarmee saam kan konstante bekommernisse dit 
121 
vir ouers moeilik maak om goeie geselskap te wees en bestaande vriendskappe in stand te hou of 
nuwes te sluit. Soms het ouers weinig buitestanders - vriende of familie - wat werklik verstaan 
wat hulle ervaar en wat bereid is om na hul gevoelens te Iuister. Hulle beleef dikwels dat hul die 
las a!Jeen dra en nie fisiek, emosioneel of sieJkundig toegerus is daarvoor nie (Leff & Walizer 
1992:136). 
Soms sal 'n ouer met 'n chroniese siek kind 'n oorplasing by die werk aanvra om nader aan die 
uitgebreide familie te wees (Martin et al 1992:13). So 'n ouer verhuis dan, laat bestaande 
vriendskappe agter en sluit in die Jig van die reeds genoemde redes moeilik nuwes. 
'n Algemene respons by mense tydens chroniese siekte is onttrekking, omdat hul nie weet wat om 
te doen of hoe om te reageer nie (Leff & Walizer 1992:136). Omgee en sosiale ondersteuning van 
familie en vriende kan min raak oor tyd heen. Ernstige siekte kan bedreigend vir die familie en 
vriende wees en vrese oor hulle en hul kinders se eie kwesbaarheid by hulle wakker maak. Daar 
word soms beskryf dat mense bang mag wees, asof 'n vloek op die mense rus, dat te naby kontak 
hulle mag laat aansteek ofhul 'n kykie mag gee op 'n onaangename realiteit wat hulle liewers wil 
vermy (Leff & Walizer 1992:136-139). 
Bogenoemde lei tot isolasie by ouers. Die isolasie kan gekoppel word aan onder meer die ouers 
se teesin om afhanklik te wees van familie, bure en vriende vir gunste, sonder die vermoe om dit 
wederkerig te doen. 'n Nuttige sosiale netwerk wat 'n hoofbepaler vir suksesvolle hantering van 
die chroniese siek kind kan wees (Jean et al J995:50; Midence 1994:315) is dikweJs, weens 
isolasie oor 'n Jang tyd, by die gesin afwesig. 
4.4.5 HUWELIKSLEWE VAN OUERS MET CHRONIESE SIEK KINDERS 
As die enorme aantal en intensiteit van stressors wat ouers van chroniese siek kinders oor 'n Jang 
periode mee gekonfronteer word in ag geneem word, dan word verwag dat hulle 
huweliksverhouding geraak sal word. Sommige ouers bekommer hulle dan ook oor die effek van 
die chroniese siekte op hul huwelik (Parker 1996:81 ). Ouers van chroniese siek kinders het 'n 
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verhoogde risiko om huweliksnood te ervaar en ondervind meer huwelikspanning as antler ouers 
(Walker, Johnson & Marion 1996:1029; Oski et al 1990:588). Die huwelike van ouers met 
terminale siek kinders word as besonder stresvol beskou (Hoekelman et al 1997:295). 
Die huweliksverhouding kan verbeter of disintegreer na die diagnose van 'n siek kind 
(Hoekelman et al 1997:293). Taanila, Kokkonen & Jarvelin (1996:567-577) het 'n studie gedoen 
om die langtermyn effek van kinders se gestremdhede of siekte op die huwelikslewe van ouers te 
bepaal. Sommige respondente het aangedui dat die kind se siekte positief tot hul 
huweliksverhouding bygedra het deurdat hul byvoorbeeld beter in staat is om probleme te 
hanteer. Sommige respondente het ingeperktheid in sekere aspekte van hul huwelikslewe, soos in 
hul tydsbesteding saam, beskryf. Ander het aangedui dat hulle in die huwelik verder van mekaar 
verwyderd !ewe en meer van mekaar verskil oor sake as voor die kind se siekte (Taanila et al 
1996:575). Daar is gevind dat waar die huwelik stabiel was voor die diagnose en eggenote 
mekaar ondersteun het, die huweliksband daarna versterk het (Hoekelman et al 1997:293). Die 
vemaarnste redes vir 'n onbevredigende huweliksverhouding by ouers van chroniese siek kinders 
is gelee in onsekerheid tydens die aanvang van die siekte, massiewe daaglikse eise ten opsigte 
van die versorging van die kind, ongelyke verdeling van take tussen die eggenote en 'n tekort aan 
tyd vir ontspanning (Taanila et al 1996:575). 
Ouers is dikwels geneig om hul persoonlike !ewe en huweliksverhouding opsy te skuif ten einde 
intensief as voltydse versorger van die siek kind op te tree. Soveel energie word dikwels deur die 
versorging van die siek kind opgeneem dat daar nie nog energie vir 'n eggenoot en 'n 
huweliksverhouding oor is nie. 
Navorsing bewys dat die vemaamste figuur van wie die moeder ondersteuning en erkenning 
rondom die siekte van die kind waardeer, die vader is (Pelletier, Godin, Lepage & Dussault 
1994:127). Sodanige ondersteuning en erkenning kom net tot sy reg in 'n noue, intieme 
huweliksverhouding. 
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Gesinne waar die kind met sy siekte die primere fokus is, loop gevaar om wanaangepaste 
interafhanklike gedrag oak in die ouers se huweliksverhouding te laat ontwikkel. Dit kan weer 
die verloop van die siekte, psigososiale ontwikkeling en ontwikkeling van die kind negatief 
bei:nvloed (Miller 1995:189). So byvoorbeeld kan een ouer uiters betrokke by die siek kind raak 
en so beskermend optree dat hy die kind beskerm teen toepaslike dissipline van die antler ouer. 
Hierdie disfunksie kan huweliksonmin veroorsaak wat weer stres by die siek kind en sy sibbe kan 
veroorsaak. W anneer die gesin glo dat stres die kind se siekte kan belnvloed, kan hul begin om 
konflik te vermy wat weer die normale hantering en oplossing van huwelikskonflik en 
gesinskonflik kan verhoed (Miller 1995:189). 
4.4.6 VERHOUDINGE TUSSEN OUERS EN DIE SIEK KIND 
Ouers kan so vasgevang wees in hul eie bekommemis en daaglikse hantering van die kind se 
siekte dat hulle die kind in die hele situasie mis. Normale liefwees vir en koestering van mekaar, 
sorgvrye genieting van mekaar, ongekompliseerde saamwees en saamspeel kan oorskadu word 
deur daaglikse versorging en bekommemisse. Die verhouding kan gekompliseer word deur 
wedersydse skuldgevoelens, aggressie, ambivalente gebeure en gevoelens, terugtrekking en 
isolasie. 
Die verhouding kan egter oak hegter, die waardering meer en die betrokkenheid by mekaar grater 
as ooit tevore wees. Die siekte sal waarskynlik steeds nie waardeer word nie, maar die uitkoms 
daarvan in terme van nuwe waardes, kragte, kapasiteite en verhoudinge we!. Niks en niemand is 
dikwels vir hierdie ouers en kinders meer vanselfsprekend nie, wat inhou dat hul die geleenthede 
om met mekaar in verhouding te tree met beide hande aangryp, intens beleef en deurleef. 
Ouers en hul kinders dee! nie altyd hul menings rakende die siekte met mekaar nie (Eiser & 
Berrenburg 1995:113). Sams dee! hulle we! menings rakende die siekte met mekaar, terwyl hulle 
daaroor verskil. Ouers en adolessente verskil byvoorbeeld oar die tipe informasie wat hul as 
toepaslik beskou. Adolessente verlang informasie oar die moontlike gevolge van die siekte en 
hoe om meer aktief betrokke te wees by besluitnemingsprosesse aangaande die siekte. Ouers 
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daarenteen wil meer beskermend optree en verlang informasie daaroor (Eiser & Berrenburg 
1995:110). Ouers beleef <lat die kind deur die siekte beperk word, veel meer as die kind self. Dit 
word toegeskryf aan ouers se wyer ervaring. Hui besef die beperkinge wat daar op hul kind se 
deelname aan aktiwiteite bestaan. Die verhouding tussen ouers en die kind sal in elke 
ontwikkelingsfase van die kind en fase van die gesinslewensiklus eiesoortige eise stel en 
verskillende uitkomste oplewer. 
Die moontlikheid bestaan <lat die verhouding tussen ouers en die kind voor die siektetoestand 
bepalend vir die uitkoms daarna kan wees. Soms is <lit juis die siektetoestand wat verbrokkeling 
of verbetering van die verhouding tot gevolg het. 
4.4. 7 HANDHA WING VAN DISSIPLINE 
Konsekwente dissipline is van groot belang vir die gesin se harmonie. Die handhawing van 
konsekwente dissipline is vir die meeste ouers van chroniese siek kinders 'n groot probleem 
(Oski et al 1990:588; Kruger 1988:17). Daar word dikwels gesukkel om te onderskei tussen 
stoutighede en 'n gevoel van onwel. Die kind sal byvoorbeeld nie wil eet nie - is dit manipulasie 
of die gevolg van hoe sy siekte horn op daardie oomblik laat voe!? Wanneer die kind siek is of 
gehospitaliseer word, word daar in die Jig van omstandighede binne perke 'n verdraagsaamheid 
van ouers vereis ten aansien van die kind se optredes en reaksies. W anneer verbetering intree, 
moet hierdie kind weer soos gewoonlik gedissiplineer word. 
Ouers behoort te kan onderskei tussen aanvaarbare en onaanvaarbare gedrag en moet 
dienooreenkomstig optree. Die kind mag byvoorbeeld in reaksie op 'n pynlike prosedure huil of 
weerstand hied. Dit is egter onaanvaarbaar as die kind hierop reageer deur kos rond te gooi, 
skoolbywoning te weier of sy sibbe afknou. Hoewel hierdie gedrag verstaanbaar is en met 
empatie hanteer behoort te word, kan dit nie aanvaar, gelgnoreer of goedgepraat word nie. 
Inkonsekwente dissipline sal die kind leer manipuleer en viktimiseer en gesinsharmonie versteur. 
125 
4.4.8 FINANSIELE IMPLIKASIES VAN CHRONIESE SIEKTE 
'n Chroniese siektetoestand veroorsaak langtermyn mediese behandeling en dikwels ook 
hospitalisasie. Die meegaande finansiele implikasies is 'n hoof bekommemis vir ouers van 
chroniese siek kinders (Parker 1996:80; Martin et al 1992:7; Moore & McLaughlin al 1988:98). 
Hospitalisasie en mediese kostes bring teweeg dat dit per jaar van 5 tot 38 keer meer kos om 'n 
chroniese siek kind groot te maak as 'n gesonde kind (Moore & McLaughlin 1988:101). As 
gevolg van voortdurende verbeterde mediese geriewe en nuwe tegnologiese ontwikkelinge, word 
die siek kind se !ewe toenemend verleng en die potensiele finansiele verpligtinge word steeds 
meer en duur !anger. 
Die meeste gesinne is gedetermineer om die beste moontlike sorg vir hul kind te kry. Hui gaan 
groot finansiele uitgawes aan en put meestal uit menige mediese, emosionele en religieuse bronne 
in die hoop om 'n kuur vir die kind te vind. Selfs vir die wat hulp naby kan vind is die finansiele 
realiteite hiervan astronomies. 
Meer as formele uitgawes soos die van hospitalisasie, medikasie en doktersbesoeke is ter sprake 
(Moore & McLaughlin 1988:101). Verskuilde kostes sluit minder geleenthede oor die algemeen, 
verlies in werkstyd vir die ouer, vervoerkostes na en van die hospitaal, telefoononkostes, 
tydverlies, verlore kanse om bevorder te word by die werk of weer te studeer, spesiale toerusting 
en so meer, in. Ouers mag die geleentheid om van werk te verander laat verbygaan, omdat hul 
bang is vir die verlies van versekeringsdekking. Daar is ook die ekonomiese las wat voortspruit 
uit die gebrek aan energie om 'n produktiewe tuisteskepper te wees en ook die koste verbonde 
daaraan dat die begeerte bestaan om met geskenke, uitstappies, ensovoorts die siek kind te 
probeer vergoed. Langtermynuitgawes kan dagsorg, spesiale toerusting, spesiale diete, 
verpleegstersorg, addisionele mediese of chirurgiese prosedures, terapie en so meer behels. 
Ouers van chroniese siek kinders beweer dikwels dat hul nie die tyd het of die finansiele las van 
'n vakansie kan dra nie en daarom nie kan vakansie hou nie (Martin et al 1992:13). Die kind se 
onsekere gesondheid kniehalter die maak. van planne verder. 
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Die geweldige finansiele las wat chroniese siekte teweegbring kan twee inkomstes in die gesin 'n 
vereiste maak. Daarenteen is dit so dat die chroniese siek kind se toestand dikwels van so 'n aard 
is dat die moeder haar werk moet bedank om na die siek kind om te sien. Dit kan veroorsaak dat 
die betrokkenes geweldig verskeur mag voe! tussen die verskillende rolle wat hul moet vervul. 
Voortdurende finansiele uitgawes blyk 'n werklikheid te wees wat die spanning van hantering 
van die toestand self verhoog (Miller 1995:190). Dit kan die effektiewe funksionering van die 
gesin direk raak en mag selfs lei tot angs, spanning en depressie. Dit kan wanaangepaste 
funksioneringspatrone in die gesin vererger. Die uitgebreide familie kan enersyds 'n bran van 
finansiele en emosionele hulp wees, ofhul kan andersyds tot die sarge hydra. 
4.4.9 BEROEPSLEWE VAN OUERS 
Om 'n duidelike grens tussen huis en werk te behou ten spyte van kontinue angs en stres tuis, is 
'n groat uitdaging vir ouers (Parker 1996:81). Ouers by die werk bekommer hulle oar die situasie 
tuis. Soms gee die moeder haar beroepslewe prys om die kind te versorg. Heelwat van die 
gevolge wat chroniese siekte vir die ouers inhou, soos onder meer die stres wat hul ervaar, 
versteurde interpersoonlike verhoudinge en finansiele bekommemisse kan ook hul beroepslewe 
negatief belnvloed. 
4.4.10 MOEDERS VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Die moeders as tradisionele versorger van die gesin is dikwels meer betrokke by die versorging 
van die chroniese siek kind. Sy voe! meestal dat die versorging van die siek kind grootliks haar 
verantwoordelikheid is. Die bestuur van die chroniese siekte en die huishouding wat moet bly 
voortbestaan ten spyte van die siekte is beide die moeder se verantwoordelikheid. Die 
moontlikheid bestaan dat sy oorbelaai kan voe!. 
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Navorsing bewys dat die emosionele en sosiale gevolge van chroniese siekte vir die moeder meer 
is as vir die vader (Pelletier et al 1994: 126). Die moeder het dikwels nodig om haar werk op te 
gee, meer sosiale veranderinge te maak en by minder gemeenskapsaktiwiteite betrokke te wees. 
Moeders voe! meer as vaders dat hul kanse om buitenshuis te werk deur die kind se siekte 
benadeel word (Midence 1994:319). Moeders se onttrekking van sosiale bedrywighede en 
verhoudinge is van belang aangesien daar bewyse is dat 'n gebrek aan sosiale ondersteuning die 
emosionele gesteldheid van 'n moeder negatief bei:nvloed en andersom (Pelletier et al 1994: 117). 
Moeders sander 'n vertroueling het swakker psigologiese aanpassing en meer psigopatologiese 
probleme vertoon. 
Moeders het 'n behoefte aan meer ondersteuning as wat hulle kry (Pelletier et al 1994:125). Hui 
spreek die behoefte aan 'n groter bewustheid van wat dit vir die moeder beteken om 'n siek kind 
te he, uit. Hui het ook 'n behoefte om hul persoonlike gevoelens en bekommemisse met iemand 
te dee! en toon 'n behoefte om aangemoedig te word en erkenning te ontvang vir die wyse 
waarop hul die kind se sorg daagliks waarneem. Hui het ook 'n behoefte aan meerdere kennis oor 
die siekte en die hantering daarvan. 
Moeders en vaders verskil in hul persepsies van die eise en doe! van die behandeling. Moeders is 
meer geneig as vaders om op 'n gespanne wyse te respondeer en vertoon meer dikwels simptome 
van depressie (Henson 1995:60). Hui word as oorbeskermd ofbeperkend beskryf. 
4.4.11 V ADERS VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Navorsing in die verlede het meestal gefokus op die moeder-kind diade en die vader-kind diade 
verwaarloos. Dit is amper asof daar vroeer verwag is dat die vader horn sal distansieer van die 
probleme wat die grootrnaak van 'n chroniese siek kind inhou. Daar is verwag dat hy grootliks 
slegs vir finansiele verpligtinge ten aansien van die siekte verantwoordelikheid sal aanvaar. 
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In 'n studie wat gedoen is deur Rodrique, Mac Naughton & Hoffman (1996:723) om stres by 
vaders van kinders betrokke by orgaanoorplantings te evalueer, is gevind dat die vaders minder 
ouerlike stres, minder gesinskonflik, meer bekommemis oor finansies en meer beperkings in 
gesinsaktiwiteite as antler vaders of die moeders van die siek kinders getoon het. 
4.4.12 PYN EN OUERS VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Ouers is dikwels onbewus van die pyn wat suigelinge of voor verbale kinders beleef. Dit gebeur 
omdat die kinders nie hul pyn verbaal kan kommunikeer nie en ouers nie opgelei is om die pyn 
by wyse van altematiewe metodes te assesseer nie. Ouers behoort ingelig te wees oor hoe om pyn 
te bepaal by die kind. Pynintensiteitsmeting moet toepaslik wees vir die kind se 
ontwikkelingsvlak. Voor tweejarige ouderdom is self-assessering nie moontlik nie en pynmeting 
berus op die waarneming van fisiologiese response ( swetende hand palms, verhoogde hartklop en 
respiratoriese tempo) in samehang met gedragsresponse soos liggaamsbeweging, huilbuie en 
gesigsuitdrukkings. By kinders speel waameming van gedragspatrone 'n belangrike rol by die 
assesering van pyn (Pizzo & Poplack1993:1068). Ouers is hier 'n waardevolle hulp. Die ouer 
kind sal toenemend sy pyn aan sy ouers kan kommunikeer, hoewel dit nie vanselfsprekend is dat 
hy dit sal doen nie. Soms steek kinders hul pyn weg of ontken pyn, omdat hul 'n pynlike 
prosedure soos 'n inspuiting wil vermy (Boekelman et al 1997:303). Die blote onvermoe om te 
bepaal of die kind pyn het en wat die omvang daarvan is, kan spanning by ouers veroorsaak. 
Wanneer ouers we! bewus is van die pyn wat die kind beleef, veroorsaak dit angs en spanning by 
hulle (Lewis 1996:978). Ouerlike respons soos angs en verwagtinge van die kind se vrees of 
gebrekkige samewerking kan die kind se ondervinding van 'n pynvolle stimuli en 
dienooreenkomstige gedrag beduidend affekteer (Lewis 1996:978). Verhoogde ouerlike angs kan 
die spanning en ongemak vir die kind wat die prosedure moet ondergaan verhoog (Lewis 
1996:978). Ouers kan skuldig voe! oor hul onvermoe om hul eie gevoelens in die verband beter te 
hanteer. 
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Ouers is soms angstig oor pynbehandeling. By adolessente is hul bekommerd oor behandeling 
met narkotiese middels, omdat hul bang is dat die gebruik daarvan tot verslawing of misbruik kan 
lei (Pizzo & Poplackl993:1069). Ouers verstaan dikwels nie die verskil tussen afhanklikheid, 
toleransie en verslawing nie (Pizzo & Poplackl993:1069). Toleransie verwys na die afname in of 
verlies van 'n normale respons teenoor 'n middel of antler stof wat gewoonlik 'n reaksie in die 
liggaam ontlok. W anneer dosisverhoging benodig word, is dit dikwels weens siekteprogressie 
(Pizzo & Poplackl 993: 1069). Afhanklikheid is die toestand waar die onttrekking van 'n middel 
spesifieke simptome ( onttrekkingsimptome) veroorsaak soos sweet, braking of bewing, wat 
omgekeer word deur verdere dosering (Pizzo & Poplackl993:1069). Verslawing is 'n 
gedragsindroom wat gekenmerk word deur 'n proses waartydens die persoon meer en meer 
afhanklik raak van 'n dwelmmiddel om te fnnksioneer, dit ten alle koste in die hande probeer kry 
en waar die middel se gebruik eventueel negatiewe effekte op die persoon se !ewe en sosiale 
omgewing het (Pizzo & Poplackl993:1069). 
Ouers kan tydens pynepisodes by die kind skuldig en magteloos voe!, omdat hulle nie in staat is 
om die kind te help nie. Hui besef dat sy vertroue in hulle geskaad kan word. Hulle voe! verskeur 
tussen hul instinktiewe gevoel om die kind te beskerm teen seerkry enersyds en hul wete dat hul 
samewerking om die prosedure uit te voer, andersyds nodig is. So 'n ouer sal met trane wat drup 
die kind vashou sodat 'n limbaalpunksie gedoen of 'n inspuiting gegee kan word. 
4.4.13 ENKELOUERGESINNE, EGSKEIDING EN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Kemgesinne, met 'n vader en moeder, kom dikwels nie meer voor nie. 'n Toenemende aantal 
enkelouergesinne kom voor. Wanneer 'n chroniese siek kind in 'n enkelouergesin voorkom kan 
angs ontstaan oor wat met die chroniese siek kind sal gebeur as die verantwoordelike ouer siek 
word, sy werk verloor of dalk sterf. Enkelouers mag sukkel om gekompliseerde reelings te maak 
om die verantwoordelikheid van die kind en sy siekte te dee! en konsekwente sorg te voorsien. 
Die finansiele probleme wat ontstaan kan soveel meer wees as beide ouers nie tot die uitgawes 
bydra nie. 
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4.4.14 VERHOUDINGE TUSSEN DIE OUERS VAN CHRONIESE SIEK KINDERS EN 
MEDIESE PERSONEEL 
Medici het hul rolle in die gesondheidsorg gekies, ouers nie. Nieteenstaande hiervan kan die 
belang van 'n goeie verhouding tussen ouers en mediese personeel nie oorbeklemtoon word nie. 
Die verhouding kan egter versteur wees en gekenmerk word deur spanning, stres en misverstande 
wat kommunikasie bemoeilik (Hoekelman et al 1997:406; Parker 1996:78; Leff & Walizer 
1992:31 ). Ouers en mediese personeel sien en hanteer die kind vanuit verskillende perspektiewe. 
Die intellektuele en emosionele verstaan van dieselfde situasie, die fisieke en emosionele 
betrokkenheid deur mediese personeel en ouers is soms werelde van mekaar verwyder en die 
raakpunte met tye min. Dit is vir ouers en mediese personeel nodig om van die verskillende 
perspektiewe kennis te neem en in hul interaksie met mekaar te onthou. Dit kan ouers help om te 
besef <lat hoewel mediese personeel mag lyk asof hulle alles weet en oor alle kennis beskik, hulle 
eintlik net so kwesbaar soos enige ander persoon is. Mediese personeel kan weer die kans gebied 
word om die ander kant van die kind en die gesin wat hul <lien te sien - hul pyn, oorwinnings, hul 
verydelde drome, hoop en hul ongebonde visioene. 
Hoewel mediese personeel opgelei is vir hul taak is dit vir hulle feitlik onmoontlik, behalwe as 
hul saam met die chroniese siek kind bly, om hul in die implikasies van 'n 24 uur <lag of die 
probleme vir die res van die kind se !ewe in te <link. Selfs as die mediese personeellid in 'n 
versorgingsinstituut werk is <lit nog nie dieselfde nie, omdat hy betaal word vir die werk, <lit 
gekies het en ingeboude vakansies kan neem. Aan die antler kant is <lit vir ouers moeilik om die 
stres waaronder mediese personeel funksioneer, veral in hierdie tye van strawwe finansiele 
omstandighede en groot werklaste, te verstaan. Mediese personeel moet werk met baie gesinne 
wie se probleme wyd varieer en wie se behoeftes soveel groter is as die bronne beskikbaar. 
Tabel 4.1 dui die verskille tussen mediese personeel en ouers se betrokkenheid by die siek kind 
aan: (Leff & Walizer 1992:31) 
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TABEL4.1 
MEDIESE PERSONEEL EN OUERS SE BETROKKENHEID BY DIE SIEK KIND 
MEDIESE PERSONEEL SE BETROKKEN- OUERS SE BETROKKENHEID 
HEID 
Werk met 'n groot aantal kinders met dieselfde Sorg net vir een unieke, geliefde kind. 
diagnose (soortgelyke diagnostiese kategoriee, 
ervaring met 'n wye spektrnm van kinders). 
Spesifieke area van besorgdheid, fokus op die Verhouding met totale kind, ouers vervul 
ooreenkomste van die kind se probleem. verskeie rolle in die !ewe van die kind. 
Spesialisasie. 
Tipies opgelei Ill "genesing" en "regmaak" F okus op oorkoepelende daaglikse sorg en 
model. F okus op die kind se siekte of gebrek. opvoeding van die kind in die gesin. 
Hospitaal-gebaseerde opleiding kan veroorsaak Hospitaal IS 'n onnatuurlike vyandige 
dat huislike omgewing misken word. omgewmg. 
Sien kind en gesin tydens omstandigheids-, Vier en twintig uur blootstelling. 
tydsbeperkende en tydspesifieke besoeke. 
Momentele blik op die kind se !ewe. 
Outoritere tradisie; beheer deur kennis en Kyk na vennootskap tussen professionele 
vaardighede. persone wat "konsultante" IS. Verkies 
gesamentlike besluitnemingskrag. 
Het hul rolle gekies. Het nie gekies om 'n kind te he wat anders is as 
gesond en sonder gebrek nie. 
Wat belangrik is, is dat die punte van verskil nie destrnktiefhoefte wees nie. Wanneer respek die 
ouer-medici verhouding kenmerk sal verskille in opinie en betrokkenheid kommunikasie, keuses 
en die optimale sorg vir die kind bevorder. 
Leff & Walizer (1992:33) sien die ongelykheid tussen medici en ouers nie as 'n verskil in 
menswaardigheid nie, maar eerder 'n verskil in wat hulle gekies het om te leer. Hui sien dit as 
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twee houers: die ouers gevul met kennis oor hul kind en medici met kennis oor die 
spesialiseringsveld wat hy gekies het. As ouers die tyd en belangstelling gehad het, kon hulle 
hulself ook volgemaak het met dieselfde materiaal as dit wat medici geabsorbeer het. Met hierdie 
benadering kan ouers medici eerder sien as outoriteitsfigure met wie inligting gedeel kan word en 
by wie geleer kan word. Hulle hoef nie gesien te word as iemand in wie se teenwoordigheid jy 
bang behoort te voe! of van wie jy nie mag verskil nie. 
4.4.15 DOODSBEWUSTHEID BY OUERS VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Ouers reageer op die nuus dat hul kind 'n chroniese of lewensbedreigende siekte het met skok en 
ongeloof (Hoekelman et al 1997:295; Pizzo & Poplack1993:1116). Ouers kan gewoonlik die 
nuus intellektueel aanvaar, maar nie die emosionele impak daarvan absorbeer nie. Ontkenning 
volg meestal en ouers vra dikwels 'n tweede opinie. Na die aanvanklike ongeloof en skok ervaar 
ouers gewoonlik woede. Na dit betree hulle dikwels die onderhandelingsfase waar hul dinge wil 
prysgee omdat hul glo dat dit hul kind sal beter maak. "As ek meer geld vir die kerk gee en nie 
meer dobbel nie, sal my kind beter word". Na hierdie fase voe! ouers oor die algemeen depressief 
en sal hulle miskien begin om die gevoelens wat met die kind se siekte gepaard gaan, te hanteer. 
Sommige ouers vertoon wat die Lazarus sindroom genoem kan word (Hoekelman et al 
1997:295). As dee! van hul "geantisipeerde rou" rou die ouers asof die dood reeds ingetree het. 
Hierdeur berei hulle hul eintlik psigologies daarop voor. Dit kan egter gebeur dat die kind se 
toestand onverwags verbeter. Ouers is nie altyd dan psigologies toegerus om die beterskap en die 
kind te hanteer nie. 
Vaders van sterwende kinders sal wanneer hulle die nuus hoor, gewoonlik die moeder intens 
emosioneel ondersteun en begin om belangrike gesinsbesluite te neem. Moeders sal sodoende die 
geleentheid kry om meer emosie as hul eggenote te beleef en uit te leef. Dit kan dan gebeur dat 
die vader die impak van die diagnose eers enkele dae of selfs weke later voe!, wanneer die 
moeder nie meer sulke intense emosionele ondersteuning benodig nie (Hoekelman et al 
1997:295). In sommige gevalle kan hierdie rolle sekerlik omgeruil wees. 
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Een ouer is gewoonlik meer betrokke by die kind as die antler ouer weens onder meer 
werksomstandighede. Die betrokke ouer moet dan die medikus se mededelings aan die antler een 
oordra. Dit kan daartoe lei dat een ouer oorlaai en/of die antler "misken en uitgelaat" voe! 
(Hoeke Iman et al 1997 :296; Pizzo & Pop lack 1993: 1116). Beide ouers behoort so ver moontlik 
teenwoordig te wees wanneer belangrike mededelings deur die medikus gemaak word. 
Ouers voe! dikwels skuldig en skaam omdat hul met tye begeer dat die dood sal intree (Lewis 
1996:1071). Hui voe! verskeur tussen hul vrees dat behandeling leiding verleng of die 
onafwendbare dood uitstel enersyds en hul begeerte om alles moontlik te doen om hul kind se 
!ewe te verleng ofte probeer red, andersyds (Pizzo & Poplack1993:1122). 
Uit die voorafgaande blyk dat chroniese siekte by 'n kind, ouers op vele wyses raak. Die effek 
wat chroniese siekte op die ouers het, beinvloed weer die sibbe van die siek kind, aangesien ouers 
daagliks by hulle betrokke is. Vervolgens word die effek van chroniese siekte op die sibbe van 
die siek kind bespreek. 
4.5 DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE SIBBE VAN DIE 
SIEKKIND 
Kinders in een gesin spandeer baie tyd saam en broers en susters het 'n groot invloed op mekaar. 
Daarom word die voorspelling gewaag dat 'n chroniese siektetoestand en soveel meer 'n 
lewensbedreigende siekte van een 'n invloed op die antler sal he (Sloper & While 1996:597; Oski 
et al 1990:588). Dit is eers in onlangse jare dat begin is om die sibbe van chroniese siek kinders te 
sien as 'n groep met spesiale behoeftes van hul eie (Pizzo & Poplackl 993: 1153). Hui leef dikwels 
wat aandag en belangstelling betref, in die skadu van die siek kind. 
Navorsing wat die voorkoms van gedrags- en emosionele probleme by sibbe van gesonde kinders 
met die gedrags- en emosionele probleme by sibbe van kinders met chroniese siektetoestande 
vergelyk, toon teenstrydige resultate (Midence 1994:321). Sommige studies toon verhoogde kans 
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vir wanaanpassing (Wallinga & Skeen 1996:78). Ander toon positiewe effekte soos verhoogde 
konsiderasie (Sloper & While 1996:597). Ten spyte van vele tekortkominge is daar genoeg 
navorsing gedoen om tot die gevolgtrekking te kom <lat sibbe van chroniese siek kinders en 
gehospitaliseerde kinders grootliks belnvloed word en toepaslike aandag en hulp nodig het. 
4.5.1 FAKTORE WAT 'N ROL SPEEL BY DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP 
SIBBE 
Die volgende sake verteenwoordig enkele faktore wat bepalend vir die invloed van chroniese 
siekte op die sibbe is (Jean et al 1995:50): 
• die aard van die verhouding tussen die siek kind en die spesifieke broer of suster 
• hul ambivalente gevoelens naamlik om normaal hul eie behoeftes te bevredig of lojaal 
teenoor die siek broer of suster te wees en die sieke te beskerm. Hulle voe! dikwels dislojaal 
en het skuldgevoelens 
• hoe sterk die spesifieke broer of suster met die siek kind identifiseer 
• die geslag van die sibbe. Die kind net ouer as die siek kind en alle ouer susters word die 
meeste deur die siek kind belnvloed 
• die ouderdom van die sibbe. Kleiner kinders spreek gevoelens van hartseer en angs uit en hul 
eetlus neem af. Ouer sibbe voe! ongelukkig en wil nie alleen wees nie 
Die invloed van chroniese siekte op die sibbe word ook belnvloed deur die effek wat chroniese 
siekte op die siek individu en ouers het sowel as die wyse waarop hul die siekte hanteer. Daarom 
sal bepalende faktore vir die effek van chroniese siekte op die siek kind en die ouers soos reeds 
bespreek in hoofstuk 3 en vroeer in hoofstuk 4 ook hier geldig wees. 
4.5.2 VERHOUDINGE VAN SIBBE MET DIE SIEK BROER OF SUSTER 
Sibbe van chroniese siek kinders kan sosiaal gelsoleer wees (Henson 1995:61) ofisolasie beleef. 
Met chroniese siekte in die gesin word die siek kind die fokus van die ouers. Die gesonde sibbe 
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kry minder van die ouers se tyd, aandag en belangstelling en begin soms met reg wonder of sy 
ouers horn ook liefhet (Pizzo & Poplackl993:1153). 
Die gesonde sibbe verloor benewens die aandag van die ouers ook soms die ondersteuning en 
vriendskap van die siek sibbe, want die verhouding tussen die sibbe is dikwels versteur (Wallinga 
& Skeen 1996:78). Die siek kind kan te olik voe! om mee te doen of vir Jang tye gehospitaliseer 
word. Die verlies is groot omdat sibbe gewoonlik meer tyd saam spandeer as enige ander 
gesinslede. Daar is meestal meer positiewe as aggressiewe of kompeterende interaksies en hulle 
is gewoonlik baie geheg en intens lojaal aan mekaar (Wallinga & Skeen 1996:78). 
Wanneer sibbe veranderinge in ouerlike gedrag ervaar, ondervind hul meer stres (Wallinga & 
Skeen 1996:81 ). Hulle kan hierop reageer met terugtrekking. Hulle mag oor hul ouers 
bekommerd wees en verhoudings tuis kan gekompliseer word. Selfs verhoudinge met klasmaats 
mag gespanne en moeilik wees. Sibbe van chroniese siek kinders beleef meer negatiewe emosie 
van hul vaders as ander kinders. Hui beleef die moeder is minder betrokke in sosiale aktiwiteite 
en die vader minder betrokke in die uitgebreide gesin (Stewart, Stein & Forrest 1992:779). 
Portuurgroep verhoudingstigting en -instandhouding kan belemmer word. Sibbe moet soms uit 
die skool bly om die siek kind te versorg of na skool verantwoordelikheid vir die siek kind neem. 
4.5.3 VOORSIENING IN BEHOEFTES VAN SIBBE MET 'N CHRONIESE SIEK BROER 
OFSUSTER 
Sibbe moet soms sonder hul ouers se aandag klaarkom (Henson 1995:61). Jean et al (1995:50) se 
navorsing oor die invloed van chroniese siekte op die sibbe dui daarop dat sibbe reageer op 
stressors op wyses wat die ouers dikwels nie eers raaksien nie. 
Ouers is dikwels nie in voeling met die gesonde sibbe se behoeftes nie, omdat hul aandag gefokus 
is op die siek kind en hul tipies bekommerd en uitgeput is. Sibbe moet dikwels in hul eie 
behoeftes voorsien. Dit gebeur omdat ouers enersyds onbewus is van die kind se behoeftes of 
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andersyds me m staat 1s om daarin te voors1en nie, weens afwesigheid tydens uitgerekte 
hospitalisasie of gebrekkige finansie!e vermoe as gevolg van die siekte (Pizzo & 
Poplackl 993: 1153). 
4.5.4 EMOSIONELE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP SIBBE 
Die emosionele effek van chroniese siekte op die sibbe is omvangryk (Pizzo & 
Poplackl 993: 1153; Stewart et al 1992:779) en wissel van individu tot individu. 
Geen beduidende verskille ten aansien van depressie, angs en selfkonsep is by sibbe van 
chroniese siek kinders gevind toe hul vergelyk is met sibbe sonder 'n siek broer of suster nie 
(Stewart et al 1992:779). Gevoelens van hartseer, skuld, jaloesie, verwerping, isolasie, vrees 
sowel as gedrags- en fisieke manifestasies, ontwrigtings in hul lewens en verhoudinge en 
positiewe reaksies op die chroniese siekte kan voorkom (Pizzo & Poplackl 993: 1152). Ander 
veranderinge wat by die sibbe mag voorkom sluit bednatmaak, skolastiese probleme, 
slaapversteurings en naelsbyt in (Henson 1995:56). 
4.5.4.l Rou 
Sibbe het ook dee! aan die rouproses soos vroeer bespreek. Hui rou oor die verlies van 'n gesonde 
maat en al die implikasies wat dit vir hulle inhou. Soms rou hul oor vriende, 'n skool en antler 
bekende dinge wat hul moes agterlaat weens verhuising om naby uitgebreide familie of mediese 
hulp te wees (Pizzo & Poplack1993:1153). 
Hulle kry dikwels nie toepaslike ondersteuning in hul rou nie. Die siek kind bly die fokus en 
verder is sibbe meestal bang om reeds bekommerde en gespanne ouers met negatiewe gevoelens 
te konfronteer (Pizzo & Poplackl 993:1153). Dit kan wees omdat hulle bang is dat hulle tot ouers 
se probleme sal hydra, omdat hul isolasie beleef of omdat hul skuldig voe!. Ouers verwag dikwels 
van sibbe om die siek kind op te pas of hul onberispelik te gedra omdat ouers voe! hulle het reeds 
genoeg probleme (Oski et al 1990:588). 
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4.5.4.2 Skuldgevoelens 
Skuldgevoelens is 'n algemene reaksie by die sibbe. Sibbe kan oor vele sake skuldig voe! 
(Wallinga & Skeen 1996:79). Hulle voe! dikwels skuldig oor rusies wat hul vroeer met die siek 
kind gehad het. Jong sibbe wat in die fantasie denkfase van kognitiewe ontwikkeling is mag 
skuldig voe! as gevolg van hul vyandige denke (Pizzo & Poplackl 993: 1152). Hui glo dat hulle 
hul broer of suster se siekte veroorsaak het en dat dit verhoed kon gewees het as hul soet was. 
Ander voe! weer skuldig omdat hulle hul siek broer of suster al dood gewens het tydens 
onskuldige alledaagse twis tussen kinders of omdat hulle nie in staat is om hul siek sibbe gesond 
te maak nie (Hoekelman et al 1997:293). Sibbe kan ook skuldig voe! omdat hul gesond is en kan 
uitsien na 'n positiewe toekoms. Skuldgevoelens kan ook voorkom omdat hul jaloers is op of 
kwaad voe! vir die gehospitaliseerde of siek kind. As die siekte geneties is en sibbe het dit 
vrygespring voe! hul dikwels skuldig daaroor (Hoekelman et al 1997:293). 
4.5.4.3 Jaloesie 
Sibbe beleef dikwels gevoelens soos jaloesie oor al die aandag wat die siek kind kry (Pizzo & 
Poplack1993:1152). Ouers bevestig jaloesie by die sibbe (Wallinga & Skeen 1996:79). Sibbe 
voe! dikwels dat die siek kind te veel aandag en sorg kry en te veel besittings het. 
Gebrek aan ouerlike aandag intensifiseer sibbe mededinging. Dit is dan ook so dat ouers tydens 
krisistye met die chroniese siek kind, dikwels ook die meeste probleme met sibbe mededinging 
kan ervaar (Wallinga & Skeen 1996:79). 
4.5.4.4 Verweming en isolasie 
Volgens sibbe is die grootste enkele effek van chroniese siekte in 'n gesin gevoelens van isolasie 
en uitsluiting van die gesin en mediese personeel (Wallinga & Skeen 1996: 80; Pizzo & 
Poplackl993:1152-l 153; Oski et al 1990:588). 
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Sibbe voe! soms geYsoleerd omdat hul nie voldoende inligting oor die siek kind se siektetoestand 
ontvang nie (Wallinga & Skeen 1996:80). Sibbe se gevoelens van isolasie mag spruit uit die feit 
dat hul minder ouerlike aandag ontvang en dikwels nie genoeg emosionele ondersteuning kry nie. 
Dit kan ook wees dat hul planne en behoeftes op 'n keer of dalk dikwels deur hul broer of suster 
se siekte be1nvloed was. Gebrekkige portuurgroepkontak as resultaat hiervan kan lei tot 
verwerping of isolasie. 
Daar ontstaan dikwels 'n diade veral tussen die moeder en die siek kind. Ander gesinslede word 
dan grootliks uitgesluit. Daar is ook gevind dat gesonde sibbe dikwels geYsoleerd gevoel het, 
omdat hul weet dat hul ouers se tyd, geld en aandag op die siek kind gefokus moet wees 
(Wallinga & Skeen 1996:80). Hui word dikwels gedwing om hul eie bekommemisse en woede te 
onderdruk, omdat hul nie addisionele probleme in die gesin wil veroorsaak nie. Sibbe word ook 
geraak deur isolasie en verlies aan interpersoonlike verhoudinge wat die ouers beleef. Hui 
ontvang minder aandag van hul ouers, maar word ook soms met agterdog bejeen weens hul broer 
of suster se siekte. 
Wanneer die gesin moet trek om naby mediese sorg te wees sal die isolasie wat die sibbe beleef 
waarskynlik vererger. 
4.5.4.5 Vrees 
Vrees is een van die mees algemene gevoelens wat deur sibbe uitgespreek word (Wallinga & 
Skeen 1996:80). Die vrees kan grootliks varieer. Soms word gevrees dat die chroniese siek kind 
sal doodgaan of dat hul dalk self ook 'n chroniese siekte sal opdoen en self sal doodgaan (Oski et 
al 1990:588). Sibbe het dikwels gebrekkige kennis oor die siekte en hospitalisasie. Hui mag 
daaroor fantaseer, wat selfs nog meer skrikwekkend as die realiteit mag wees. Ander sibbe vrees 
skeiding van hul broer of suster of ouerlike verlating. Terwyl sommige kinders spesifieke vrese 
het, ervaar antler angs oor die onsekerheid wat met chroniese siekte gepaard gaan en die 
meegaande veranderinge in hul !ewe. 
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4.5.4.6 Bekommemis 
Sibbe bekommer hul dikwels of hul ook so 'n siekte sal opdoen. Dit is veral so as die siekte 
aangebore of oorerflik is (Boekelman et al 1997:293). Gesonde sibbe kla en is soms 
oorbekommerd oor alle pyne wat hulle ervaar (Pizzo & Poplack1993:1153). Dit kan ouers weer 
angstig maak en 'n oorreaksie teweegbring omdat hulle juis vrees dat die gesonde sibbe ook iets 
sal makeer. Dit kan andersyds daartoe lei dat ouers onsimpatiek optree en die kind nie die 
geleentheid bied om ook siek te wees of bekommerd te wees oor 'n skeet nie. 
Sommige sibbe kan wens hul is die een met die siekte terwyl antler die dag vrees wanneer dit hul 
te beurt val. Sibbe blyk bekommerd te wees oor die verbrokkeling van die gesin na die kind met 
'n lewensbedreigende siekte se dood (Stewart et al 1992:779). 
4.5.4.7 Onsekerheid 
Sibbe is dikwels oor vele dinge onseker. Die onsekerheid van die kind se siekte be'invloed die 
hele gesin se funksionering. Beloftes word dikwels weens onvoorsiene gebeure nie nagekom nie, 
planne word dikwels gewysig en beplanning ontbreek grootliks, omdat elke dag se program van 
die siek kind se toestand afhang. Hierdie onsekerhede bernvloed die sibbe. 
Die broers en susters het volgens Wallinga & Skeen (1996:81) dikwels vrae rondom 
• die siekte se oorsaak en prognose 
• hul eie gesondheid 
• die onregverdigheid van die siekte 
• ambivalente gevoelens teenoor die siek kind 
• hul eie toekoms en verantwoordelikheid 
• die toekoms van die siek broer of suster 
Baie van hierdie vrae het onseker antwoorde en soms geen antwoord nie. 
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4.5.5 VERANTWOORDELIKHEDE VAN DIE SIBBE VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Daar is duidinge dat sibbe van chroniese siek kinders meer verantwoordelikhede moet aanvaar as 
wat toepaslik is vir hul ontwikkelingsvlak (Lewis 1996:990; Pizzo & Poplackl993:1153). Dit 
word met tye duidelik as hierdie kinders herhaalde verskonings gebruik om weg te kom van die 
huis af. 
Volgens Williams, Lorenzo & Borja (1993:111) neem betrokkenheid van die moeder ten aansien 
van die omsien na die gesonde kinders, huishoudelike aktiwiteite, werks- en sosiale aktiwiteite af 
tydens chroniese siekte in 'n gesin. Meer dogters as seuns word betrokke gemaak by nuwe take 
rakende die omsien na gesonde sibbe en die huishouding. Eggenote en grootouers word ook meer 
betrokke gemaak by die omsien na die gesonde kinders (Williams et al 1993: 111 ). Dogters moet 
soms huishoudelike take oomeem (Henson 1995:61) sodat ouers die siek kind kan versorg. 
Chroniese siekte hou vir kinders in 'n gesin 'n beduidende toename in huishoudelike aktiwiteite 
(huishoudelike take sowel as die omsien na ander gesonde sibbe) in. Huishoudelike take bestaan 
onder meer uit kosmaak, inkopies doen en was van wasgoed, terwyl die omsien na ander kinders 
hul bad en voeding insluit (Williams et al 1993:111). 
Die verantwoordelikheid wat die sibbe moet dra kan verminder wanneer daar ouer of meer 
kinders in die gesin is. 
4.5.6 HOSPITALISASIE EN SIBBE 
Kinders kan wyd reageer op 'n chroniese siek kind en hospitalisasie, maar die negatiewe impak is 
duidelik (Wallinga & Skeen 1996:78). Wanneer 'n kind gehospitaliseer word, ervaar die sibbe 
stres (Jean et al 1995 :50). Ty dens hierdie ervaring voe! hulle alleen, gelsoleer, siek, neem hulle 
stres by hul ouers waar en kry hulle dikwels addisionele verantwoordelikhede. Dit kom meer 
dikwels voor waar die sibbe verbied word om die gehospitaliseerde kind te besoek. Die sibbe 
voe! gewoonlik beter nadat hul die siek kind besoek het. Hulle voe! verlig om die siek kind te 
sien en minder angstig oor die hospitaalervaring daarna (Jean et al 1995:50). 
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Baie volwassenes glo dat die gesonde sibbe nie die hospitaal moet besoek nie, omdat hul bang is 
dat beide kinders ontsteld mag word en dat die gesonde kind angstig en bevrees deur die hospitaal 
besoek gelaat sal word (Wallinga & Skeen 1996:82). Volgens Wallinga & Skeen (1996:82) dui 
kinders aan dat meer besoeke aan die hospitaal hul help om die hospitaalervaring beter te hanteer. 
Besoeke blyk meer suksesvol te wees wanneer die ontwikkelingsbehoeftes van elke gesonde 
sibbe oorweeg word en toepaslike voorbereiding vir die gesin gemaak is voor die besoek 
(Wallinga & Skeen 1996:82). 
Veranderinge in woonplek tydens siekte en hospitalisasie mag ook ontwrigtend wees. Sibbe wat 
buite hul woonplek versorg word wanneer die ouers met die siek kind besig is, soos byvoorbeeld 
tydens hospitalisasie, reageer meestal meer negatief op die siekte as daardie wat in hul eie huise 
bly. Jonger kinders reageer meer negatief as ouer kinders (Wallinga & Skeen 1996:82). 
4.5.7 SKOLASTIESE PRESTASIE EN BUITE-KURRIKULERE AKTIWITEITE VAN DIE 
SIBBE VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Die gesonde sibbe se funksionering by die skool word ook deur chroniese siekte belnvloed 
(Wallinga & Skeen 1996:78). Die emosionele gesteldheid van die sibbe is nie noodwendig stabiel 
nie (Pizzo & Poplack1993:1153; Stewart et al 1992:779) en die meegaande stres en spanning 
belemmer toereikende leer. 
Gesonde sibbe bring die gesinskrisis wat met 'n chroniese siek broer of suster en/of hospitalisasie 
saamgaan net so met hul saam skool toe soos wat kinders met antler stressors soos egskeiding 
dikwels doen. Dit kan hul konsentrasie, geheue, motivering en uiteindelik hul skolastiese 
prestasie negatief benadeel. 
Ouers is dikwels so besig met die siek kind of afwesig weens hospitalisasie dat die gesonde 
kinders grootliks aan hulself oorgelaat is, ook wat skoolwerk betref. Vir die skoolbeginner kan dit 
verreikende gevolge inhou. Die ontwikkelingsfase van die kind sal ten aansien van die invloed 
van chroniese siekte op skolastiese prestasie 'n bepalende faktor kan wees. 
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Onderwysers kan die resultaat van die stressor sien in die kinders se gedrag. Die onderwyser is 
vir die gesonde sibbe een van die mees belangrike en min konstante figure in hul ontwrigte !ewe 
(Wallinga & Skeen 1996:78). 
Hierdie gesonde kinders is nie so aktief betrokke by buite-kurrikulere aktiwiteite soos sibbe van 
gesonde kinders nie (Wallinga & Skeen 1996:78). Dit kan wees omdat hulle tuis benodig word 
met die versorging van die siek kind en hul byvoorbeeld nie oefeninge kan bywoon nie. Dit kan 
ook wees dat finansiele oorweginge 'n rol speel of dat hul doodgewoon onttrek weens die 
emosionele to! wat die chroniese siekte by hul eis. 
4.5.8 GED RAGS- EN FISIEKE MANIFESTASIES VAN SIBBE 
Die navorsingsresultate hieroor is meestal verkry uit ouerverslae sowel as observasies van 
onderwysers en antler professionele persone. Gedrag en fisieke manifestasies van sibbe behels 
aandagsoekerige gedrag, huilerigheid, enurese, ingewandskontrole probleme, kopsere, maagpyn, 
depressie, verhoogde irriteerbaarheid, skeidingsangs en sosiale onttrekking. Leerprobleme soos 
swak skolastiese prestasie en skoolfobie is algemeen (Wallinga & Skeen 1996:80; Pizzo & 
Poplackl 993: 1153). 
4.5.9 DOODSBEWUSTHEID BY SIBBE VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Ouers is dikwels onseker of hul die sibbe oor die diagnose moet inlig en hoe hul ingelig moet 
word. Kinders is bewus van ouers se gedrag en word gou ontsteld en angstig wanneer hul 
agterkom dat die waarheid van hulle weerhou word of dat hul vaag ingelig word (Pizzo & 
Poplackl 993: 1117). 
Die rou van ouers van 'n sterwende kind is dikwels so intens dat die pyn, vrees en vertwyfeling 
van die sibbe nie raakgesien of hanteer word nie (Pizzo & Poplack1993:1117). 'n 
Doodsbewustheid in die gesin weens 'n lewensbedreigende chroniese siekte lei by sibbe tot 
onverwerkte gevoelens. Huilbuie, gesondheidsvrese, gevoelens van selfverwyt en skuld en 'n 
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weerstand om die sterwende of afgestorwe kind te bespreek kom voor (Pizzo & 
Poplackl993:1153). Sibbe weet dikwels nie hoe om in die teenwoordigheid van die sterwende 
kind op te tree nie (Lewis 1996: 1072). Hui is dikwels bekommerd oor die oorerflikheid of 
aansteeklikheid van so 'n lewensbedreigende siekte (Hoekelman et al 1997:296). 
4.5.10 POSITIEWE REAKSIES BY SIBBE VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
Navorsing (Midence 1994:321) toon dat chroniese siekte ook positiewe reaksies by sibbe kan 
ontlok. Sibbe kan meer verdraagsaam, sensitief en begrypend wees. 
Daar is gevind dat 'n ondervinding van kanker in die gesin by sibbe resulteer m groter 
kameraadskap, verdraagsaamheid en empatie met hul ouers. Die gesonde kinders het meer 
waardering vir hul eie gesondheid en ontwikkel 'n groter respek vir die siek kind. Ander 
moontlike response wat verhoog word is empatie en samewerking, terwyl deemis ontlok word 
(Wallinga & Skeen 1996:81). 
Dit is duidelik dat chroniese siekte die sibbe van 'n siek kind op vele wyses raak. Daar is ook 
reeds aangetoon hoedat dit die ouers van die siek kind bei:nvloed. Die ouers voed die kinders in 'n 
gesin op. Die effek van chroniese siekte op die opvoeding van die kind word volgende bespreek. 
4.6 DIE EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE OPVOEDING VAN 
DIE KIND 
Chroniese siekte raak die opvoeding van alle kinders in die gesin omdat dit in die eerste plek die 
rolspelers wat betrokke is by die opvoeding betrek. Die siek kind, sy ouers, sibbe en onderwysers 
word alma! in 'n mindere of meerdere mate deur die kind se siekte en die implikasies daarvan 
geraak. Chroniese siekte het 'n effek op die wyse waarop ouers opvoed, die kind se betekening 
hiervan, die verwerkliking van sy moontlikhede en die kind se volwassewording. Onderstaande 
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bespreking geld vir alle kinders in die gesin, maar is grootliks op die opvoeding van die chroniese 
siek kind afgespits. 
4.6.1 OPVOEDING VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Chroniese siekte in 'n gesin het in die eerste plek 'n invloed op die gevoelsmatige opvoeding 
omdat <lit 'n invloed het op die wyse waarop ouer en kind met mekaar omgaan. Die ouers van 
chroniese siek kinders se gevoelslewe is dikwels nie so stabiel nie (Leff & Walizer 1992:136). 
Die verwagting is <lat <lit hul gevoelsmatige opvoeding van die kind belnvloed en negatiewe 
gevolge vir die kind se opvoeding en volwassewording kan he. Die vertroue tussen die chroniese 
siek kind en sy ouers kan skipbreuk lei wanneer hulle probeer om sekere inligting aangaande die 
kind se siekte, prognose en behandeling van horn te weerhou. 
By die kognitiewe opvoeding is daar 'n doelbewuste strewe deur die volwassene en die kind om 
mekaar beter te leer ken en onvoorwaardelik te aanvaar. Die chroniese siek kind kom dikwels 
anders voor en tree anders op. Weens 'n anderse opvoedingsituasie met eiesoortige behoeftes kan 
die chroniese siek kind belewe <lat sy ouers horn nie ken of sy unieke situasie nie begryp nie 
(Kapp 1989:23). Net so kan die opvoeder sukkel om die chroniese siek kind, weens voortdurend 
veranderde omstandighede wat met die siekte verband hou, telkens te leer ken en te begryp. Hy 
moet afsien van vooropgestelde idees oor die kind se gesondheid en moontlikhede en die kind 
onvoorwaardelik aanvaar (Kapp 1989:23). Die opvoeder moet weens die onsekere verloop van 
die siekte voortdurend aanpas by 'n veranderde idee van wie die kind is en hoe die kind kan leer 
en volwasse word. 
Wanneer die chroniese siek kind se gevoelsmatige en kognitiewe opvoeding misloop raak dit 
sigbaar in die kind se gedrag. Dit word sigbaar in die wyse waarop die kind ontwikkel, sin aan 
norme gee en behoorlikheidseise, waardes en norme gehoorsaam. 
Die gesin met 'n chroniese siek kind word voortdurend gekonfronteer met stressors wat met die 
siekte verband hou. Stressors soos finansiele druk, bekommernisse, onsekerhede, ongemak, 
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verlies aan geleenthede, ensovoorts wat die siekte teweegbring lei daartoe dat die opvoeding van 
die chroniese siek kind en die kind se volwassewording 'n verhoogde risiko het om mis te loop 
(Bradford 1997:41; Jean, et al 1995:48). Toereikende leer en volwassewording van die chroniese 
siek kind vind onder verswarende omstandighede plaas en word in sommige gevalle belemmer. 
Die opvoeding van die siek kind moet vir die eiesoortige eise wat die kind se leer en 
ontwikkeling stel, voorsiening maak sodat die kind toereikend kan leer en ontwikkel om volwasse 
te word. 
Dit mag wees dat die kind horn vanwee sy siekte, meegaande behandeling en/of die ouers se 
ondervinding en hantering van sy siekte so ongeborge en onseker voe! dat hy nie bereid is om sy 
leefwereld te verken nie. Verder kan die ouers in reaksie op die kind se siekte die kind 
eksplorasie geleenthede ontneem. Hulle kan die siek kind oorbeskerm of die siek kind kan sy 
siekte as verskoning gebruik om nie betrokke te raak nie. Sodoende kan leer ontoereikend 
plaasvind. 
Die opvoeding van die kind moet hiervoor voorsiening maak deur die sake, dinge en mense na 
wie die gesonde kind self uitreik en heengaan, sover moontlik na die siek kind te bring wanneer 
die kind se liggaamlike gesteldheid horn nie toelaat om self genoegsaam te eksploreer nie. So 
byvoorbeeld moet die opvoeder doelbewuste leer- en speelgeleenthede vir die siek kind skep daar 
waar die kind homself bevind, hetsy in die hospitaal, bed, tuis of waar ook al. Die siek kind sal 
waarskynlik o·ok meer as die gesonde kind deur sy opvoeders aangemoedig moet word om met 
die sake, dinge en mense om te gaan. Hy sal aangemoedig moet word om te leer, weens onder 
meer 'n moontlike ingeperkte wil, onsekerheid, beperkte liggaamlike kragte of dalk selfs 
ingeperkte moontlikhede. 
Opvoeders behoort die siek kind aan te moedig om toenemend selfstandig te funksioneer en 
onafhanklik te raak. Hiervoor is dit nodig dat opvoeders waak teen oorbeskerming en 'n 
ingesteldheid van bejammering wat die siek kind se moontlikhede waaroor hy we! beskik om 
selfstandig te word, oor die hoof sien. 
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Die chroniese siek kind beleef dikwels onveiligheid en ongeborgenheid. Hy sal homself daarom 
soms nie toereikend kan losmaak van sy ouers nie. Die siektetoestand verhoog die kind se 
afhanklikheid van volwassenes verder. Die opvoeder behoort te sorg <lat die chroniese siek kind 
se kennis, vaardighede en insig ten spyte van die siekte, kwalitatief en kwantitatief sodanig 
toeneem <lat hy homself toenemend kan losmaak en selfstandig funksioneer. Dit behoort ook te 
geld wat die kind se siektebeheer en die verantwoordelikheid van sy behandeling betref. 
Die opvoeders van die siek kind moet besef dat die siek kind oor unieke moontlikhede beskik al 
is <lit moontlik ingeperk of anders as die van 'n gesonde kind. Opvoeders moet die siek kind se 
unieke moontlikhede raaksien, waardeer en geleenthede fasiliteer waartydens die kind sy 
moontlikhede so goed moontlik kan verwerklik sodat hy volwasse kan word. 
Opvoeders behoort die siek kind te help om sy liggaamlike toestand, beperkinge en die gevoelens 
wat daarmee saamgaan te erken en te aanvaar. Dit kan gedoen word deur geleenthede, vir die 
kind om tot selfkennis te kom en meegaande gevoelens te verwerk, te fasiliteer. Sodoende word 
die kind in staat gestel om die !ewe en die meegaande uitdagings met behulp van feite, en nie net 
gevoelens, te hanteer. Opvoeders moet doelbewus poog om die siek kind te help om akkurate 
kennis van sy siekte en die implikasies daarvan ouderdomsverwant op te doen. 
Die opvoeding van die kind word soos aangetoon op verskeie wyses geraak deur die kind se 
siekte en meegaande implikasies. Die opvoeders se taak is om binne 'n situasie met vele 
verswarende omstandighede die kind te begelei om sy unieke, soms ingeperkte moontlikhede te 
verwerklik en volwasse te word. Die chroniese siek kind se opvoeding stel eise wat unieke, 
doelbewuste insette van die kind se opvoeders verg. Vervolgens word enkele sake uitgelig en die 
implikasies wat <lit vir die opvoeding van die chroniese siek kind inhou, kortliks aangedui. 
4.6.2 LIGGAAMLIKHEID EN DEELNAME AAN DIE OPVOEDING 
Die opvoeders moet 'n verhoogde inset !ewer om die siek kind te motiveer tot deelname. Daar 
moet gepoog word om die kind normale liggaamlike belewinge soos gewone liggaamlike kontak 
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en die gebruik van sintuie te laat ervaar. Hoewel die kind siek is, is daar gewoonlik dele van sy 
liggaarn wat normaal is en normaal funksioneer. Opvoeders moet aangemoedig word om dit raak 
te sien, te waardeer en dit met die kind te kommunikeer. Die kind kan gehelp word om sover 
moontlik te kompenseer vir ingeperkte liggaarnlike moontlikhede sodat hy we! dee! kan he aan 
die wereld, dit kan verken en ervaar, al is dit anders en vra dit dikwels verhoogde insette van 
opvoeder en kind. Die ouers moet soveel as moontlik normale lyflike kontak met die siek kind 
maak deur horn op te tel as baba en kleuter, vas te hou, met horn te speel, ensovoorts. 
Goldberg (1990:56) voe! dat dokters meer dikwels oefenprogramme behoort voor te skryf vir 
kinders met kistifibrose, aangebore hartdefekte, juveniele reumatolde artritis en asma. Hulle 
behoort ook voorstanders te wees van verantwoordbare fisieke aktiwiteite by die chroniese siek 
kind. Hulle behoort vir die kind te kan aandui watter vlak van fisieke aktiwiteit horn sal help om 
sy potensiaal te verwerklik (Goldberg 1990:46). 
Daar kan nie aangeneem word dat fisieke terapie of fisieke aktiwiteite vir kinders noodwendig tot 
verbetering sal lei nie, maar ouers moet besef dat 'n kind met 'n chroniese siekte die reg het op 'n 
volledige opvoedingservaring (Goldberg 1990:50-51). Beperking van deelnarne aan aktiwiteite 
ontneem die kind 'n volledige opvoedingservaring en belemmer opvoeding en toereikende 
volwassewording. Opvoeders van 'n chroniese siek kind moet voortdurend waak teen onnodige 
beperking van deelnarne aan aktiwiteite. Ouers moet realistiese deelname aanmoedig en die kind 
se suksesse meet en waardeer met inagneming van sy unieke moontlikhede. 
Dit is duidelik dat die opvoeders van die siek kind doelbewus en deurdag die siek kind moet help, 
om ten spyte van moontlike ingeperkte moontlikhede en verswarende omstandighede, 
genoegsaarn te kan ervaar en toereikend betekenis te gee aan dit wat hy ervaar sodat emosionele, 
kognitiewe en morele ontwikkeling en volwassewording plaasvind. Die opvoeder se taak is om 
soveel as moontlik normale leergeleenthede te fasiliteer en deelnarne te motiveer. 
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4.6.2.1 Hospitalisasie 
Hospitalisasie en betekenisgewing daaraan is een van die sake wat tydens die opvoeding van 'n 
chroniese siek kind hanteer moet word. Dit is belangrik <lat daar soveel as moontlik kontak tussen 
ouers en kinders is tydens hospitalisasie. Opvoeders moet ingestel wees om by die siek kind 
soveel as moontlik normale liggaamlike belewing te fasiliteer. Die implikasie hiervan is <lat sake, 
dinge en mense doelbewus na die kind geneem moet word as die gehospitaliseerde kind nie self 
instaat is of gemotiveer is om <lit op te soek en te ervaar nie. 
Ouers moet die siek kind help om toereikend betekenis aan die hospitaalervaring te gee deur die 
kind voor te berei op die hospitalisasie, by te staan tydens die ervaring en weer voor te berei op 
die ontslag. Die ervaring kan ook deur die ouers en kind gebruik word om bepaalde vaardighede 
rakende die beheer en bestuur van die siekte aan te leer. 
4.6.2.2 Pyn 
Die hantering van pyn is 'n verdere aspek wat tydens die opvoeding van 'n chroniese siek kind in 
'n mindere of meerdere mate eise aan die ouers stel. Ouers van 'n chroniese siek kind wat met 
pyn gekonfronteer word moet die kind help om eerstens die pyn te hanteer en moontlik selfs te 
verminder, meegaande gevoelens uit te druk en verwerk en toereikend betekenis aan die 
pynervaring te gee. Ouers moet die kind verder begelei om ten spyte van die pyn sy moontlikhede 
so goed moontlik te verwerklik sodat hy toereikend volwasse kan word. 
4.6.3 EMOSIONELE LEWE VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Die implikasie hiervan vir die opvoeding van die kind is <lat opvoeders bedag moet wees op hul 
eie sowel as die kind se belewenisse en meegaande gevoelens. Opvoeders moet poog om <lit te 
verstaan terwyl die kind gehelp word om homself te aanvaar, ontoereikende betekenisse te wysig 
en gevoelens uit te druk en te verwerk sodat hy toenemend toereikend volwasse kan word. 
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4.6.3.1 Doodsbewustheid 
Begrip vir die siek kind se perspektief van die siekte is belangrik wanneer met alle siek kinders 
en hul gesinne gewerk word, maar in besonder wanneer met die terminale siek kind en sy familie 
gewerk word (O'Halloran et al 1996:258). 'n Doodsbewustheid gaan gepaard met 'n rouproses en 
die kind en sy ouers moet toegelaat en gehelp word om ook hierdie aspek van 'n chroniese siekte 
te hanteer. 
Doodsbewustheid by 'n kind en sy opvoeders en die vele implikasies daarvan kan verswarend 
inwerk op die opvoeding en toereikende volwassewording van die kind. Opvoeders van 'n kind 
met 'n lewensbedreigende chroniese siekte moet hul eie gevoelens rondom die moontlike dood 
van die kind verwerk en hulself toelaat om te rou terwyl hulle hul eie emosionele behoeftes 
bevredig. In samehang daarmee moet hulle die kind met inagneming van sy ontwikkelingsfase en 
doodskonsep bystaan in sy eie rouproses. Hulle moet horn help om sy eie gevoelens rondom sy 
sterflikheid uit te druk en te verwerk. Hy moet gehelp word om sy behoeftes bekend te maak en 
sover moontlik te bevredig. Voorwaar 'n enorme opgawe vir alle betrokkenes. 
4.6.4 SKOLASTIESE PRESTASIE 
Daar word anderse eise aan die opvoeders van 'n chroniese siek kind betreffende die opvoeding 
in hierdie verband gestel. Hulle moet die kind toereikend opvoed sodat hy kan leer en volwasse 
word. 
Die opvoeders moet die kind se kognitiewe moontlikhede saam met die kind leer ken, 
leergeleenthede sover moontlik daarstel en deelname motiveer terwyl suksesse gemeet en 
waardeer word met 'n realistiese inagneming van omstandighede en moontlikhede. 
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4.6.5 SOSIALISERING VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Die sosialiseringsgeleenthede kan vir die siek kind ingeperk wees. Die opvoeding van die kind 
kan hier skade lei aangesien verhoudinge en sosiale verkeer met antler 'n belangrike rol speel in 
die vestiging van sosiale vaardighede en die ontwikkeling van 'n akkurate selfkonsep. Behoeftes 
soos om aanvaar te word, dee! te wees van 'n groep, omgee te beleef en uit te leef, moet bevredig 
word. Opvoeders moet doelbewus poog om sosialiseringsgeleenthede vir die siek kind daar te stel 
en die kind te motiveer tot deelname. 
Soos reeds aangedui het die siek kind nodig om aan sy portuurgroep blootgestel te word en met 
hulle om te gaan. Daarsonder kan 'n dee! van die kind se opvoeding misloop en toereikende 
volwassewording bemoeilik word. Opvoeders van 'n chroniese siek kind moet die kind help om 
homself te aanvaar soos hy graag sal wil he antler horn moet aanvaar. Die kind moet gehelp word 
om voortdurend in takt met sy eie gevoelens en siekte te wees. Sodoende word die kind gereed 
gemaak om die gevoelens, persepsies en gedrag van sy portuurgroep te kan hanteer en te kan 
aanpas ten spyte van ingeperkte moontlikhede en dikwels verswarende omstandighede. 
4.6.6 SELFKONSEP VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
Die opvoeders van 'n chroniese siek kind moet die kind steun in die verwerwing van 'n realistiese 
selfkonsep. Hulle moet die kind help om toereikend betekenis aan sy eie unieke moontlikhede en 
leefwereld te gee, terwy 1 hy gehelp word om met antler om te gaan ten einde sy eie identiteit te 
vestig. 
Vir normale ontwikkeling en toereikende volwassewording is sukses nodig en daarom moet 
spesifieke areas gei'dentifiseer word waar sukses steeds moontlik is. Daar moet verby die kind se 
siekte na antler kwaliteite gekyk word. Die kind moet ter wille van homself aanvaar word en 
mislukkings behoort in perspektief gestel te word. Daar behoort volgens die kind se vermoens 
doelwitte gestel te word. 
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4.6.7 DISSIPLINE 
Ouers van chroniese siek kinders moet konsekwente dissipline toepas in verswarende 
omstandighede. Die kind behoort geleer te word om sy gevoelens soos aggressie, woede en 
negatiewe belewinge op sosiaal aanvaarbare maniere uit te druk. Die ouers behoort met begrip en 
empatie vir die kind duidelik grense af te baken en alternatiewe hanteringstrategiee v1r sy 
negatiewe gevoelens aan te leer. Voorwaar 'n moeilike opgawe vir die betrokkenes. 
4.7 SAMEVATTING 
Uit bostaande word dit duidelik dat die effek van chroniese siekte op die gesin en die kind se 
opvoeding onvoorspelbaar en wyd uiteenlopend is. Verskeie faktore uniek aan die kind, sy siekte 
en gesin dra tot die diverse uitkoms van siekte vir die gesin en die kind se opvoeding by. Die 
uitkomste behels vele negatiewe, maar oak positiewe betekenisse en gevolge. In hierdie hoofstuk 
is aangetoon hoedat chroniese siekte elke gesinslid belnvloed. Daar is oak aangedui hoedat 
chroniese siekte die opvoeding van die kind raak. 
Ouers as versorgers van die gesin en opvoeders van die kind is grootliks verantwoordelik om die 
gevolge van chroniese siekte in 'n gesin te moet hanteer. Bulle moet aanspreeklikheid vir hul eie 
bantering van die siekte aanvaar, maar ook antler gesinslede help om die siekte en die gevolge 
daarvan te hanteer. Die bantering van chroniese siekte in 'n gesin kan behoeftes by ouers en 
antler betrokkenes laat ontstaan. In hoofstuk 5 word 'n empiriese ondersoek beskryf, wat ouers se 
behoeftes, wat verband hou met die bantering van chroniese siekte in 'n gesin, bepaal. 
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HOOFSTUK5 
DIE EMPIRIESE ONDERSOEK 
5.1 INLEIDING 
Chroniese siekte het 'n invloed op die kind se emosionele, kognitiewe, morele, liggaamlike en 
psigososiale ontwikkeling (Bradford 1997:80; Mescon & Honig 1995: 119; Midence 1994:315; 
Pless & Perrin 1985 :49). Dit beYnvloed ook die antler gesinslede en die kind se opvoeding 
(Bradford 1997:80; Midence 1994:316; Pless & Perrin 1985:49). Die invloed van chroniese 
siekte op die kind, sy gesin en opvoeding is in hoofstukke 3 en 4 bespreek. Die siekte, die 
verloop, gevolge en behandeling daarvan, konfronteer gesinslede met sake soos onder meer 
intense emosies, herhaalde hospitalisasies, pynlike prosedures en afhanklikheid van medici wat 
die meeste individue nie spontaan gemaklik uit die staanspoor kan hanteer nie. Dit kan bepaalde 
behoeftes by die gesinslede laat ontstaan. 
Ouers is grootliks verantwoordelik vir die bevrediging van hul eie en antler gesinslede se 
behoeftes, wat weens die siekte ontstaan. Ouers is die versorgers van die gesin en die opvoeders 
van die kind. Dit is om hierdie rede dat die empiriese ondersoek spesifiek daarop gerig is om 
ouers se behoeftes te bepaal. Dit is ook om hierdie rede dat die studie se riglyne vir steungewing 
juis vir ouers, geskryf word. Indien ouers se behoeftes wat verband hou met die hantering van die 
chroniese siekte bevredig kan word, behoort die hele gesin daarby te baat. 
Die vraag ontstaan nou of ouers hulp verlang om hierdie behoeftes, te bevredig. Daar kan ook 
gevra word na die aard van behoeftes waarmee ouers hulp verlang en die wyse waarop hulle hulp 
verkies. Dit is ook nodig om te bepaal of ouers se behoeftes aan hulp bei'nvloed word deur die 
gesinsamestelling, die kind se ouderdom en/of die tipe siekte van die kind. Indien dit we! so sou 
wees, behoort dit in ag geneem te word wanneer ouers hulp ontvang. 
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Ouers se behoeftes aan hulp en die aard van hul behoeftes, wat met die siekte en die gevolge 
daarvan vir die kind en ander gesinslede verband hou, word in die empiriese ondersoek nagevors. 
Die wyse waarop ouers hulp verkies en enkele faktore wat hul behoeftes aan hulp kan beinvloed, 
word ook nagevors. Bogenoemde word by wyse van 'n empiriese ondersoek bepaal sodat die 
riglyne vir steungewing aan die ouers wat in hoofstnk 7 beskryf word, sover moontlik die 
werklike behoeftes van ouers, met inagneming van faktore wat dit beinvloed, kan aanspreek. 
Daar word in die studie onderskei tussen ouers se behoefte om leiding te kry sodat hulle hul kind 
kan help, waarna voortaan as voorligtingsbehoeftes verwys sal word, en die ouers se behoefte 
om self hulp ten aansien van bepaalde sake te ontvang, waama voortaan as 
hulpverleningsbehoeftes verwys sal word. 
As vertrekpunt vir die empiriese studie word verskillende hipoteses gestel oor chroniese siekte en 
behoeftes aan hulp wat by ouers kan ontstaan. 
5.2 HIPOTESES 
Hierdie studie het ten doe! om riglyne vir steungewing aan die ouer, op grond van die effek wat 
chroniese siekte op die kind en sy gesin het en die behoeftes wat daaruit voortvloei, daar te stel. 
Met die doe! wat gestel is en in die Jig van die literatuurstudie in hoofstukke 3 en 4, waar die 
effek van chroniese siekte en meegaande behoeftes ondersoek is, word die volgende hipoteses 
gestel. 
5.2.1 HIPOTESE IA 
Daar is 'n beduidende verskil in die voorligtingsbehoeftes van ouers met 'n enigste kind wat 
chronies siek is en ouers met meer as een kind, waarvan een chronies siek is. 
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RASIONAAL 
Sloper & While (1996:597) en Oski et al (1990:588) voorspel <lat chroniese siekte van een kind 
'n invloed op die ander kinders sal he. Sibbe van chroniese siek kinders word gesien as 'n groep 
individue met hul eie behoeftes (Pizzo & Poplackl 9993: 1153). Sommige navorsers toon <lat 
chroniese siekte 'n verhoogde kans vir wanaanpassing by sibbe veroorsaak (Wallinga & Skeen 
1996:78). Sibbe se verhoudings word belnvloed (Wallinga & Skeen 1996:78). Hulle emosies 
(Hoekelman et al 1997:293), selfstandigwording (Williams et al 1993:111) en feitlik elke faset 
van hul daaglikse !ewe (Wallinga 1996:78; Jean et al 1995:50) word ook bei:nvloed. Die effek van 
chroniese siekte op sibbe is in hoofstuk 4, paragraaf 4.5 bespreek. In die lig van hierdie navorsing 
kan verwag word <lat daar aan ouers met meer as een kind, groter eise ten opsigte van hantering 
van die siekte en hulp aan hul kinders gestel sal word, as aan ouers met 'n enkel, chroniese siek 
kind. Dit kan daartoe lei <lat hulle 'n groter behoefte het aan leiding sodat hulle nie net die siek 
kind nie, maar ook die sibbe kan begelei om die siekte beter te hanteer. 
5.2.2 HIPOTESE lB 
Daar is 'n beduidende verskil in die hulpverleningsbehoeftes van ouers met 'n enigste kind wat 
chronies siek is en ouers met meer as een kind, waarvan een chronies siek is. 
RASIONAAL 
Dieselfde rasionaal as by hipotese 1 A ten opsigte van die invloed van chroniese siekte op sibbe 
geld ook hier. Daar word verwag dat ouers deur die effek van chroniese siekte op sibbe belnvloed 
sal word, omdat hulle in sibbe se behoeftes moet voorsien en sibbe moet help om die effek van 
die siekte te hanteer. In gesinne met meer as een kind moet ouers nie net die siek kind hanteer 
nie, maar ook die antler kinders wat deur die siekte be!nvloed word. Dit kan groter eise aan die 
ouers stel. Op grond van die invloed van chroniese siekte op die sibbe word geantisipeer dat 
ouers met meer as een kind 'n groter behoefte kan he om self gehelp te word, om die siekte en die 
gevolge daarvan, beter te hanteer. 
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5.2.3 HIPOTESE 2A 
Daar is 'n beduidende verskil in die voorligtingsbehoeftes van ouers w1e se kinders m 
verskillende ouderdomsgroepe val. 
RASIONAAL 
Volgens Hoekelman et al (1997:292) speel die ontwikkeling van die kind, wat aan ouderdomme 
gekoppel kan word, 'n belangrike rol by die effek van chroniese siekte op die kind. Die ouderdom 
van die kind beYnvloed ook die kind se bantering van sy siekte. Die belang van ouderdom by die 
kind se belewing en bantering van sy siekte word ook deur Kapp (1989:211-214) uitgewys. So 
byvoorbeeld is die kind se belewing en bantering van kennis van sy siekte, verswarende 
omstandighede veroorsaak deur sy siekte, hospitalisasie, pynlike prosedures, doodsbewustheid en 
vele antler sake verwant aan sy ontwikkeling, wat weer grootliks ouderdomsverwant is. Daar is 
op verskeie plekke in die studie aangetoon hoedat die kind se ouderdom sy ervaring, 
konseptualisering en bantering van sake kan beYnvloed (byvoorbeeld hoofstuk 3, paragrawe 3 .2, 
3.3 en hoofstuk 4 paragrawe 4.5.1, 4.5.4). Daar word dus verwag dat kinders in verskillende 
ouderdomsgroepe verskillende eise aan ouers stel wat verskillende behoeftes om leiding by ouers 
kan laat ontstaan. In die lig van hierdie navorsing word verwag dat ouers van voorskoolse kinders 
(0-7 jaar), laerskool kinders (7-13 jaar) en hoerskool kinders en ouer (13 jaar en ouer), se 
behoeftes om leiding sodat hulle hul kinders kan help, sal verskil. 
5.2.4 HIPOTESE 2B 
Daar is 'n beduidende verskil in die hulpverleningsbehoeftes van ouers w1e se kinders m 
verskillende ouderdomsgroepe val. 
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RASIONAAL 
Dieselfde rasionaal as by hipotese 2A ten opsigte van die invloed van die kind se ouderdom op sy 
behoeftes geld ook bier. Kinders in verskillende ouderdomsgroepe hanteer die siekte verskillend. 
Kinders in verskillende ouderdomsgroepe kan verskillende behoeftes aan hulp by ouers laat 
ontstaan. Die moontlikheid bestaan dat ouers se behoefte om self gehelp te word sal varieer in 
ooreenstemming met die kind se ouderdom. So byvoorbeeld kan ouers van 'n voorskoolse kind se 
grootste behoefte wees om gehelp te word om die kind tuis te versorg. Ouers van 'n skoolgaande 
kind se grootste behoefte kan dalk verband hou met kommunikasie met die skool terwyl ouers 
van 'n kind wat skool verlaat, se grootste behoefte dalk hulp met besluite oor die siek kind se 
selfstandigwording kan wees. 
5.2.5 HIPOTESE 3A 
Daar is 'n beduidende verskil in die voorligtingsbehoeftes van ouers wie se kinders verskillende 
chroniese siektes het. 
RASIONAAL 
Verskillende chroniese siektes kan ge!dentifiseer word en verskil van mekaar met betrekking tot 
onder meer 'n unieke etiologie, kenrnerke, verloop en behandeling (Nelson et al 1996:91-92). 
Asma en kanker se etiologie, kenrnerke, verloop en behandeling verskil byvoorbeeld van mekaar. 
Op grond hiervan word verwag <lat elke siekte die kind en sy ouers op 'n uni eke wyse sal 
belnvloed. Elke siekte kan verskillende behoeftes by die kind en sy ouers laat ontstaan. Daar kan 
dus verwag word dat die kind en sy ouers se behoeftes dienooreenkomstig die tipe siekte sal 
varieer. Die ouers is opvoeders en versorgers van die kind en grootliks verantwoordelik om in die 
behoeftes van die kind te voorsien. Hiernit kan afgelei word <lat ouers se behoefte om leiding te 
kry sodat hulle hul kind kan help, deur die tipe siekte belnvloed kan word. 
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5.2.6 HIPOTESE 3B 
Daar is 'n beduidende verskil in die hulpverleningsbehoeftes van ouers w1e se kinders 
verskillende chroniese siektes het. 
RASIONAAL 
Dieselfde rasionaal as by hipotese 3A ten opsigte van die invloed van die tipe siekte op die 
behoeftes van ouers geld ook hier. In hierdie geval word egter afgelei <lat ouers se behoeftes om 
self gehelp te word om die siekte beter te hanteer ook van die tipe siekte sal afhang. Elke tipe 
siekte kan unieke behoeftes by ouers laat ontstaan en hul behoefte om self gehelp te word, 
be!nvloed. 
5.3 DIE ONDERSOEKGROEP 
Ouers van chroniese siek kinders is as proefpersone gebruik, omdat hulle eerstehandse kennis het 
van die effek wat chroniese siekte op die gesin het en die behoeftes wat daaruit voortspruit. Hui is 
ook as proefpersone gebruik, omdat dit hulle is wat grootliks as opvoeders en versorgers in die 
behoeftes van alle gesinslede moet voorsien. 
Die respondente (proefpersone) is gewerf deur uitnodigings om aan die studie dee! te neem op 
verskeie wyses te versprei. Die uitnodigings het die doe! van die studie en die vraelys 
verduidelik. Dit het ook telefoonnommers sowel as 'n e-posadres van die ondersoeker bevat. 'n 
Skriftelike versekering dat inligting vertroulik hanteer sal word, is ook op die uitnodigings 
aangebring. Uitnodigings is in Afrikaans sowel as Engels opgestel. 
Uitnodigings in beide tale is eerstens versprei deur dit in spreekkamers van kinderspesialiste te 
plaas. Die kinderspesialiste is vooraf besoek, waartydens die doe! van die ondersoek verduidelik 
is en toestemming gevra is om die uitnodigings in die betrokke spreekkamer te plaas. 
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Respondente is ook verkry deur dieselfde uitnodiging op die webblad van cluoniese siektes le 
plaas. Daar is verder telefonies met sameroepers van ondersteuningsgroepe van verskillende 
cluoniese siektes kontak gemaak. Hui name is verkry deur die ondersteuningsgroepe se nommer 
te skakel nadat <lit in die telefoongids verkry is. Die doe! van die studie en vraelys is aan die 
sameroepers verduidelik en kopiee van die uitnodiging is aan hulle gepos. Die sameroepers het 
<lit weer aan lede van die ondersteuningsgroepe tydens byeenkomste of besoeke beskikbaar 
gestel. 
Respondente het telefonies of per e-pos met die ondersoeker kontak gemaak en hul 
bereidwilligheid om aan die ondersoek dee! te neem, aangedui. Tydens hierdie kontak is 
respondente se taalvoorkeur en die wyse waarop hulle sou verkies om die vraelys te ontvang, 
vasgestel. Daar is ook ooreengekom op die wyse waarop die vraelys terug gestuur sou word. Die 
data van gewillige respondente is op 'n rekenaar ingepos om kontrole te vergemaklik. 
Respondente se name, kontaknommers, wyse van versending van die vraelys en wyse waarop die 
vraelys terug ontvang sou word, is ingesleutel. 
Die vraelys is aan die respondente versprei deur <lit aan hulle te pos, te faks of met e-pos aan le 
stuur. Elke vraelys was voorsien van 'n dekbrief wat weereens die doe! van die studie en vraelys 
verduidelik het. 'n Versekering <lat alle inligting vertroulik hanleer sal word, is ingesluit. 'n 
Tolaal van 110 vraelyste is op hierdie wyses versprei en 102 is terug ontvang. 
Die vraelyste is hoofsaaklik deur blankes (96) voltooi. Ses vraelysle is deur anderkleuriges 
voltooi. Moeders (88) het die groolste aanlal vraelyste voltooi en vaders (14) die kleinste aantal 
vraelyste. Tabel 5.1 gee 'n aanduiding van die ouderdom van die respondente se siek kinders. 
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TABELS.1 
OUDERDOMME VAN CHRONIESE SIEK KINDERS 
OUDERDOM AANT AL KINDERS 
Jonger as 7 j aar 27 
7 - 13 jaar 51 
Ou er as 13 j aar 24 
'n Totaal van 27 chroniese siek kinders oor wie ouers die vraelys ingevul het, was jonger as 7 jaar 
(<lit wil se voorskools), 51 was tussen 7 en 13 jaar oud (laerskool) en 24 was ouer as 13 jaar 
(hoerskool en later). 
'n Totaal van 59 chroniese siek kinders was manlik en 43 was vroulik. Die meeste kinders was 
woonagtig by beide ouers (86) en die re.s by enkelouers (16). Die grootste aantal chroniese siek 
kinders (82) was dee! van gesinne met meer as een kind en 20 was die enigste kinders. Die tipe 
chroniese siektes wat in die steekproefverteenwoordig was, word in tabel 5.2 aangedui. 
TABEL 5.2 
AANTAL KINDERS MET CHRONIESE SIEKTE 
CHRONIESE SIEKTE AANTAL KINDERS 
Asma 6 
Diabetes 23 
Kistifibrose 26 
Kanker 7 
Epilepsie 11 
Niersiektes 15 
Ander, byvoorbeeld genetiese 14 
sindrome, hartsiektes, ensovoorts 
TOTAAL 102 
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Die grootste aantal chroniese siektes wat in die ondersoek verteenwoordig is, is kistifibrose (26) 
en diabetes (23). 
5.4 DIE MEETINSTRUMENT 
5.4.1 DIE VRAEL YS 
Daar is van 'n vraelys in die empiriese ondersoek gebruik gemaak. Die vraelys bestaan uit 3 dele 
(sien bylaag B). Afdeling A van die vraelys bevat biografiese inligting. In die tweede dee! (B) 
van die vraelys is die potensiele gevolge van die siekte bepaal en in die derde dee! (C) die effek 
van chroniese siekte op die gesin en behoeftes wat by ouers, ten aansien van steungewing, 
ontstaan. Die derde dee! van die vraelys wat ouers se behoeftes bepaal, bestaan uit twee 
onderafdelings. Daar is onderskei tussen ouers se behoeftes om leiding te kry soda! hulle hul kind 
kan help (stellings 1.1-1.21 ), bekend as voorligtingsbehoeftes, en die ouers se behoeftes om self 
hulp ten aansien van bepaalde sake te ontvang (steUings 2.1-2.59), bekend as 
hulpverleningsbehoeftes. Items 3, 4 en 5 in die derde dee! (C) van die vraelys volg op hierdie 
twee onderafdelings en bepaal onder meer die wyse waarop ouers sal verkies om hulp te ontvang. 
5.4.2 SELEKSIE VAN ITEMS 
Die potensiele gevolge van die siekte wat in die tweede dee! (B) van die vraelys bepaal word, is 
gestel op grand van die potensiele gevolge wat alle chroniese siektes (volgens paragraaf 1.2 in 
hoofstuk I) in gemeen het. Items wat met die behoeftebepaling verband hou (dee] C van die 
vraelys) is na aanleiding van die behoeftes wat volgens literatuur bestaan (aangedui in hoofstukke 
3 en 4), geformuleer. Die items wat geformuleer is behels 'n behoeftebepaling ten aansien van 
sake wat met die kind se opvoeding en volwassewording, sy liggaarnlike-, emosionele-, 
kognitiewe-, morele- en psigososiale ontwikkeling verband hou. Behoeftes wat verband hou met 
praktiese aangeleenthede soos hospitalisasie, dagsorg en finansies word ook in die afdeling 
bepaal. 
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Ten aansien van elk van bostaande sake is items geformuleer wat ouers se behoeftes aan leiding 
om hul kind te help (voorligtingsbehoeftes) en self gehelp te word (hulpverleningsbehoeftes), 
bepaal het. Ouers moes hul behoefte op elke stelling volgens 'n 6-punt skaal aandui waar 6 'n 
groot behoefte aangedui het en 1 geen behoefte. Vervolgens word aangedui hoedat die items in 
afdeling C wat verband hou met die kind se opvoeding en volwassewording, sy liggaamlike-, 
emosionele-, kognitiewe-, morele- en psigososiale ontwikkeling, geselekteer is. 
5.4.2.1 Opvoeding en volwassewording van die kind 
Chroniese siekte in 'n gesin kan as 'n verswarende omstandigheid gesien word wat dikwels met 
ingeperkte moontlikhede vir die kind gepaard gaan (Hoekelman et al 1997:292) en 
volwassewording bemoeilik. 'n Kind met spina bifida se liggaamlike moontlikhede kan 
byvoorbeeld deur die siekte ingeperk wees. Die kind kan dalk nooit tot so 'n mate volwasse word 
dat hy selfstandig aan aktiwiteite kan deelneem nie. Dit stel eiesoortige opvoedingseise aan die 
ouer. Ouers moet die chroniese siek kind aanvaar soos hy is, begrip vir sy beperkinge he en sy 
opvoeding so laat geskied dat die kind ten spyte van sy beperkinge sy unieke moontlikhede 
ontwikkel en optimaal volwasse word. 
Die effek van chroniese siekte op die kind se opvoeding, volwassewording en behoeftes wat 
daaruit kan voortspruit is volledig in hoofstuk 4, paragraaf 4.6 bespreek. Die volgende is 
voorbeelde van items wat in die vraelys gebruik is om behoeftes by ouers ten aansien van 
opvoeding en volwassewording te meet: 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om self gehelp te word om my 
siek kind te aanvaar soos hy/sy is 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om self gehelp te word om my 
siek kind te ken en te verstaan 
654321 
654321 
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Die antler items word in tabel 5.3 aangetoon. Al die items in dee! C van die vraelys hou in 'n 
meer of mindere mate verband met die opvoeding en/of volwassewording van die kind. So 
byvoorbeeld is die ontwikkeling van die kind op vele terreine soos emosioneel, kognitief, 
ensovoorts dee! van die kind se opvoeding en volwassewording. Ter wille van struktuur is die 
items onder die verskillende wyses van ontwikkeling ingedeel, al vorm <lit ook dee! van die 
opvoeding en volwassewording van die kind. 
5.4.2.2 Liggaamlike ontwikkeling 
Die siekte versteur die kind se positiewe verhouding met sy liggaam (Kapp 1989:211) en het 
heelparty ervarings en prosedures wat die liggaam raak, soos pyn en behandeling, tot gevolg. Die 
siek kind se liggaamlike ontwikkeling kan sy deelname aan aktiwiteite negatief beinvloed 
(Goldberg 1990:45) en neerslag vind in sy selfkonsep (Thompson & Kathryn 1996: 107). Die 
bantering hiervan stel sekere eise aan ouers wat behoeftes ten aansien van leiding by hulle kan 
laat ontstaan. Die effek van chroniese siekte op die liggaamlike ontwikkeling van die kind en 
behoeftes wat daaruit kan voortspruit is in hoofstuk 3, paragraaf, 3.3.2 sowel as in hoofstuk 4, 
paragraaf 4.6.2 bespreek. Voorbeelde van items wat ouers se behoeftes aan leiding met 
betrekking tot die liggaamlike ontwikkeling van die kind meet is: 
Voorligtingsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om my kind te help om meer dee! 
te neem aan toepaslike sport en fisieke aktiwiteite 
Hnlpverleningsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om self gehelp te word om 
pynervaringe van my kind beter te hanteer 
654321 
654321 
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5.4.2.3 Emosies 
Die kind beleef sy siekte ook emosioneel en verskeie emosies soos woede, kommer, angstigheid 
en onsekerheid kan by die kind voorkom (Thompson & Kathryn 1996:64-65). Die emosionele 
effek van chroniese siekte op die kind is reeds bespreek (hoofstuk 3, paragraaf 3.3.3 en hoofstuk 
4 paragraaf 4.6.3). Die chroniese siekte het ook 'n emosionele effek op ouers van die siek kind. 
Ouers kan byvoorbeeld persoonlike mislukking beleef (Phyllis et al 1978:263), kwesbaar voe! 
(Leff et al 1992 : 136) en gevoelens van skuld, bekommemis, aggressie en minderwaardigheid he 
(Parker et al 1996:77-78). Die effek van chroniese siekte op die ouers van die kind is in hoofstuk 
4, paragraaf 4.4.2 volledig bespreek. Bogenoemde kan tot bepaalde behoeftes by ouers lei. Hui 
kan 'n behoefte ervaar om die siek kind te help met die emosionele effek wat dit op horn het. 
Ouers kan ook behoeftes ervaar om self gehelp te word om hul eie emosies te hanteer. Die 
volgende is voorbeelde van items wat in hierdie verband geformuleer is: 
Voorligtingsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om my kind te help om sy/haar 
emosies wat verband hou met die siekte beter te hanteer 
Hulpverleningsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om self gehelp te word om my eie 
emosies oor die siekte en die gevolge daarvan te verstaan 
5.4.2.4 Kognitiewe ontwikkeling 
654321 
654321 
Chroniese siekte kan die kiud se kognitiewe ontwikkeling, wat sy leer en verstandsontwikkeling 
behels, beYnvloed (Mescon & Honig 1995:113). Die kind se skolastiese prestasie kan negatief 
beYnvloed word deur sy siekte (Hoekelman et al 1997:691). Die effek van chroniese siekte op die 
kind se kognitiewe ontwikkeling en die behoeftes wat daaruit voortspruit is in hoofstuk 3, 
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paragraaf 3 .3 .4 bespreek. Ouers kan bepaalde behoeftes ervaar om hul kinders te help of om self 
gehelp te word om probleme wat met die kind se kognisie verband hou, te hanteer. Voorbeelde 
van items rakende die kognitiewe ontwikkeling van die kind is: 
Voorligtingsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan ofvoorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om my kind te help om optimaal 
by die skool in te skakel ten spyte van sy/haar siekte 
Hulpverleningsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan ofvoorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om self gehelp te word om 
skooltoetrede vir my siek kind te beplan 
5.4.2.5 Morele ontwikkeling 
654321 
654321 
Morele ontwikkeling word bepaal deur die wisselwerking tussen die ouers en kind en kinders 
onderiing (Van Niekerk 1986:25). Chroniese siekte be!nvloed ook die kind se morele 
ontwikkeling, omdat die siekte dee! is van die kind en die siek kind in wisselwerking met antler 
tree. Die kind kan dit byvoorbeeld moeilik vind om tussen sy portuurgroep selfstandig 
verantwoordelike besluite rakende sy dieet te neem of behandelings-voorskrifte getrou na te kom. 
Die effek van chroniese siekte op die morele ontwikkeling van die kind en behoeftes wat daaruit 
voortspruit, is in hoofstuk 3, paragraaf 3.3.5 bespreek. Die bantering daarvan kan bepaalde 
behoeftes by ouers laat ontstaan. Die volgende is voorbeelde van items wat ouers se behoeftes 
met betrekking tot die morele ontwikkeling van die kind meet: 
Voorligtingsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om my kind te help om al meer 
eie inisiatief te neem en dinge self te doen 654321 
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Hulpverleningsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om self gehelp te word om die 
chroniese siek kind konsekwent te dissiplineer 
5.4.2.6 Psigososiale ontwikkeling 
654321 
Miller (1995:187) beweer dat chroniese siekte die kind se psigososiale ontwikkeling benadeel. 
Die siek kind kan leer om volwassenes te wantrou, in sy eie vermoens twyfel en 'n identiteit 
verwerf wat grootliks deur die siekte bepaal word. Die effek van chroniese siekte op die kind se 
psigososiale ontwikkeling is in hoofstuk 3, paragraaf 3.3.6 bespreek. Vervolgens word 
voorbeelde van items wat hieroor geformuleer is, gegee: 
Voorligtingsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan ofvoorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om my kind te help om by sy/haar 
portuurgroep (maatsgroep) in te skakel 
Hulpverleningsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om self gehelp te word om 'u 
ondersteuuingsnetwerk en bronne van hulp te kry en/ofte gebruik 
5.4.2.7 Praktiese sake 
654321 
654321 
Iu die !ewe van 'n gesin met 'n kind wat aan 'n chroniese siekte ly kan verskeie praktiese 
probleme ontstaan. Die probleme kan onder meer verband hou met die verkryging van toepaslike 
dagsorg vir die kind, ouers se afwesigheid van hul werk en ouerlike afwesigheid van die huis 
weens hospitalisasie van die siek kind. Die effek van chroniese siekte op die alledaagse !ewe van 
die kind en sy gesin en behoeftes wat daaruit kan voortspruit is in hoofstuk 4, paragrawe 4.4.1, 
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4 .4. 8, 4. 4. 9, 4. 4 .10 en 4. 4 .11 bespreek. V oorbeelde van items wat behoeftes met betrekking tot 
praktiese sake meet is: 
Voorligtingsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om my kind te help om 
hospitaalervarings beter te kan hanteer 
Hulpverleningsbehoefte 
Ek het tans 'n behoefte daaraan ofvoorheen tydens die chroniese 
siekte 'n behoefte daaraan gehad om self gehelp te word om 
toepaslike dagsorg vir die kind te kry 
654321 
654321 
'n Opsomming van die verskillende behoeftes wat gemeet is in die derde dee! van die vraelys (C) 
word in tabel 5.3 gegee. 
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TABELS.3 
BEHOEFTES WAT IN DIE VRAELYS <DEEL C) GEMEET IS 
BEHOEFTES TEN AANSIEN ITEMNOMMERS TOTAAL 
VAN 
Opvoeding en volwassewording 2.1, 2.2, 2.9, 2.10 4 
Liggaamlike ontwikkeling 1.5, 1.10, 1.12, 1.13, 1.14, 2.12, 10 
en verbandhoudende sake 2.14, 2.15, 2.51, 2.55 
Emosionele ontwikkeling I.I, 1.15, 1.16, 1.20, 1.21, 2.6, 16 
en verbandhoudende sake 2.7, 2.8, 2.16, 2.17, 2.36, 2.42, 
2.43, 2.44, 2.53, 2.54 
Kognitiewe ontwikkeling 1.7, 1.8, 1.18, 2.3, 2.18, 2.19, 7 
en verbandhoudende sake 2.56 
Morele ontwikkeling 1.2, 1.3, 1.4, 2.5, 2.33, 2.52 6 
en verbandhoudende sake 
Psigososiale ontwikkeling 1.9, 1.19, 2.4, 2.25, 2.26, 2.46, 7 
en verbandhoudende sake 2.59 
Praktiese sake 1.6, 1.11, 1.17, 2.11, 2.13, 2.20, 30 
2.21, 2.22, 2.23, 2.24, 2.27, 2.28, 
2.29, 2.30, 2.31, 2.32, 2.34, 2.35, 
2.37, 2.38, 2.39, 2.40, 2.41, 2.45, 
2.47, 2.48, 2.49, 2.50, 2.57, 2.58 
TOTAAL 80 
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5.5 PROSEDURE WAT TYDENS DIE EMPIRIESE ONDERSOEK 
GEVOLGIS 
Nadat die vraelys saamgestel is, is respondente verkry soos reeds verduidelik is in paragraaf 5.3. 
Orie respondente wat aangedui het dat hulle aan die ondersoek wil deelneem en wie se kinders 
verskillende chroniese siektes het, is genader om 'n loodsvraelys te voltooi. Die vraelyste is 
persoonlik by hulle afgelewer, waartydens die doe! van die loodsondersoek aan hulle verduidelik 
is. Hulle is aangemoedig om tekortkominge van die vraelys op die vraelys aan te teken. Na 
voltooiing is die vraelyste by hulle afgehaal. Hiertydens is daar persoonlike gesprekke met al drie 
gevoer. Die doe! van hierdie gesprekke was om die gebruikersvriendelikheid en algemene 
gesteldheid teenoor items te bepaal terwyl leemtes ten aansien van die ingewinde informasie 
bepaal is. 
Na die loodsondersoek is die vraelys verander om rekenaarverwerking te vergemaklik en meer 
gebruikersvriendelik te wees. By die identifiserende besonderhede (afdeling A) is items 2 en 10 
bygevoeg, omdat daar geantisipeer is dat <lit response kon bernvloed. In die tweede en derde 
afdelings (B en C) van die vraelys is items wat meer as een aspek in een item gemeet het, van 
mekaar geskei. In die derde afdeling van die vraelys is item 3 bygevoeg nadat dit as 'n leemte 
ge!dentifiseer is. 
Die vraelyste is hierna versprei, soos reeds aangedui en terug ontvang deur die pos, per faks en e-
pos. Die voltooide vraelyste is nagegaan om seker te maak dat elke item beantwoord is en 
ingesamelde gegewens is op 'n toepaslike wyse ingepons vir rekenaarverwerking by die 
Universiteit van Suid-Afrika. 
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5.6 VERWERKING VAN GEGEWENS 
Tydens die verwerking van die gegewens is die SAS rekenaarpakket gebruik. Daar is 'n 
itemontleding en faktorontleding gedoen en 'n aantal hipoteses is getoets. Die resultate wat 
verkry is, word in hoofstuk 6 bespreek. 
5.7 SAMEVATTING 
Chroniese siekte belnvloed die kind en sy gesin. Dit laat bepaalde behoeftes by die gesinslede 
ontstaan waarin die ouers grootliks self moet voorsien. Die doe! van hierdie studie is om riglyne 
vir ouers daar te stel sodat hulle in hierdie behoeftes kan voorsien. Dit is egter nodig om ouers se 
behoeftes aan hulp in die praktyk te toets, alvorens sinvolle riglyne geformuleer kan word. Dit is 
by wyse van 'n empiriese ondersoek gedoen. Die empiriese ondersoek is in hierdie hoofstuk 
beskryf. 
'n Vraelys is vir die empiriese ondersoek ontwerp en aan respondente versprei. Response van 
respondente is met behulp van 'n rekenaarpakket verwerk. Met die doe! wat gestel is en in die lig 
van die literatuurstudie waar die effek van chroniese siekte en meegaande behoeftes ondersoek is, 
is hipoteses oor die behoeftes van ouers gestel. Resultate van die empiriese ondersoek word in 
hoofstuk 6 bespreek. 
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HOOFSTUK6 
DIE RESULTATE VAN DIE EMPIRIESE ONDERSOEK 
6.1 INLEIDING 
Chroniese siekte het 'n effek op die kind se opvoeding en sy ontwikkeling. Die siekte en die 
gevolge daarvan kan bepaalde behoeftes by die kind laat ontstaan. Chroniese siekte raak ook 
al die gesinslede wat by die siek kind betrokke is en kan hul behoeftes belnvloed. Ouers as 
versorgers en opvoeders van die kind moet grootliks in die behoeftes van gesinslede, wat 
weens die siekte en die gevolge daarvan ontstaan, voorsien. Ouers is egter dikwels nie vanuit 
die staanspoor toegerus om die chroniese siekte en die effek daarvan op die gesin se !ewe te 
hanteer nie. Dit kan by ouers behoeftes aan hulp laat ontstaan. 'n Vraelys wat ouers se 
behoeftes aan hulp meet, is ontwikkel. Die vraelys meet ouers se behoeftes om hulp te kry 
sodat hulle self die siekte beter kan hanteer (hulpverleningsbehoeftes ). Dit meet ook ouers se 
behoeftes om hulp te kry sodat hulle die kind kan help om sy siekte beter te hanteer 
(voorligtingsbehoeftes). Die vraelys meet ook die aard van behoeftes waarmee ouers hulp 
verlang en die wyse waarop hulle hulp verkies. Die vraelys is by I 02 ouers van chroniese siek 
kinders afgeneem. Die gegewens is statisties verwerk en die resultate word in hierdie hoofstuk 
bespreek. 
In hierdie hoofstuk word 'n itemontleding en faktorontleding bespreek. Die itemontleding 
word gedoen om swak items te identifiseer en die betroubaarheid van die vraelys te bepaal. 
Die faktorontleding word gedoen om bepaalde onderlinge patrone in die items te bepaal. Die 
onderlinge patrone wat bepaal word, is 'n aanduiding van patrone wat daar in ouers se 
behoeftes bestaan. Hierdie patrone sal in ag geneem word wanneer riglyne vir steungewing in 
hoofstuk 7 geformuleer word. 
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Die hipoteses wat in hoofstuk 5 gestel is, word in die hoofstuk getoets en die resultate wat 
verkry word, sal bespreek en gebruik word om die riglyne in hoofstuk 7 te formuleer. 
6.2 ITEMONTLEDING 
'n Itemontleding is vir beide onderafdelings in dee! C van die vraelys gedoen. Dit is gedoen 
vir die voorligtingsbehoeftes (afdeling C; items 1.1-1.21) en die hulpverleningshehoeftes 
(afdeling C; items 2.1-2.59) ten einde te bepaal of elke item 'n bydrae tot die betrokke 
onderafdeling gemaak het. Vir die doe! is die korrelasie tussen elke item en die totaal van 
onderskeidelik die voorligtingsbehoeftes onderafdeling en hulpverleningsbehoeftes 
onderafdeling bereken. 'n Item kan weggelaat word indien die korrelasie laag of negatief is, 
omdat dit geen bydrae tot die onderafdeling maak nie 
Benewens die item-totaal korrelasie word die alfa betroubaarheidskoeffisient ook by die 
itemontleding in aanmerking geneem. Die betroubaarheidskoeffisient is bereken vir die 
onderafdelings "voorligtingsbehoeftes" en "hulpverleningsbehoeftes" in dee! C van die 
vraelys. Weglating van 'n item kan oorweeg word indien die alfa betroubaarheidskoeffisient 
aansienlik daardeur verbeter kan word. 
Die inligting met betrekking tot die itemontleding vir die twee onderafdelings word in tabelle 
6.1 en 6.2 aangedui. Tabelle 6.1 en 6.2 dui eerstens aan dat alle items positief met die totaal 
korreleer. Tweedens dui dit aan dat die alfa betroubaarheidskoeffisient vir elke onderafdeling 
nie beduidend verhoog, indien enige item uitgelaat word nie. Al die items in die twee 
onderafdelings word dus behou. 
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TABEL6.1 
ITEMANALISE: VOORLIGTINGSBEHOEFTES 
AANTAL PROEFPERSONE: 102 
AANTAL ITEMS: 21 
ALFA BETROUBAARHEIDSGESKIKTHEID: 0.92 
ITEM ITEM KORRELASIE ALFAINDIEN 
METTOTAAL ITEM WEGGELAAT IS 
1.1 0.660 0.918 
1.2 0.640 0.918 
1.3 0.532 0.920 
1.4 0.534 0.920 
1.5 0.630 0.918 
1.6 0.603 0.919 
1.7 0.604 0.919 
1.8 0.657 0.918 
1.9 0.627 0.918 
1.10 0.630 0.918 
1.11 0.664 0.918 
1.12 0.637 0.918 
1.13 0.625 0.918 
1.14 0.506 0.921 
1.15 0.517 0.921 
1.16 0.461 0.922 
1.17 0.556 0.920 
1.18 0.627 0.918 
1.19 0.588 0.919 
1.20 0.440 0.922 
1.21 0.368 0.923 
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TABEL6.2 
ITEMANALISE: HULPVERLENINGSBEHOEFTES 
AANTAL PROEFPERSONE: 102 
AANTAL ITEMS: 59 
ALF A BETROUBAARHEIDSGESKIKTHEID: 0.98 
ITEM ITEM KORRELASIE ALFA INDIEN 
METTOTAAL ITEM WEGGELAAT IS 
2.1 0.601 0.976 
2.2 0.746 0.976 
2.3 0.652 0.976 
2.4 0.683 0.976 
2.5 0.677 0.976 
2.6 0.728 0.976 
2.7 0.733 0.976 
2.8 0.778 0.976 
2.9 0.691 0.976 
2.10 0.653 0.976 
2.11 0.657 0.976 
2.12 0.518 0.976 
2.13 0.752 0.976 
2.14 0.727 0.976 
2.15 0.778 0.976 
2.16 0.713 0.976 
2.17 0.714 0.976 
2.18 0.645 0.976 
2.19 0.618 0.976 
2.20 0.582 0.976 
2.21 0.619 0.976 
2.22 0.568 0.976 
2.23 0.346 0.977 
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ITEM ITEM KORRELASIE ALFAINDIEN 
METTOTAAL ITEM WEGGELAAT IS 
2.24 0.651 0.976 
2.25 0.754 0.976 
2.26 0.657 0.976 
2.27 0.526 0.976 
2.28 0.578 0.976 
2.29 0.620 0.976 
2.30 0.670 0.976 
2.31 0.546 0.976 
2.32 0.517 0.976 
2.33 0.767 0.976 
2.34 0.643 0.976 
2.35 0.702 0.976 
2.36 0.769 0.976 
2.37 0.538 0.976 
2.38 0.540 0.976 
2.39 0.712 0.976 
2.40 0.786 0.976 
2.41 0.679 0.977 
2.42 0.389 0.977 
2.43 0.302 0.977 
2.44 0.232 0.977 
2.45 0.258 0.976 
2.46 0.751 0.976 
2.47 0.750 0.976 
2.48 0.726 0.976 
2.49 0.712 0.976 
2.50 0.648 0.976 
2.51 0.699 0.976 
2.52 0.777 0.976 
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ITEM ITEM KORRELASIE ALFAINDIEN 
METTOTAAL ITEM WEGGELAAT IS 
2.53 0.707 0.976 
2.54 0.743 0.976 
2.55 0.634 0.976 
2.56 0.583 0.976 
2.57 0.658 0.976 
2.58 0.664 0.976 
2.59 0.638 0.976 
6.3 BETROUBAARHEID VAN DIE VRAELYS 
Volgens Mulder (1989:209) is 'n aanduiding van die betroubaarheid van 'n toets in enige 
gestandaardiseerde toets noodsaaklik. Betroubaarheid verwys na die eienskap van 'n 
meetinstrument wat dit moontlik maak om soortgelyke resultate te verkry as die metings op 
identiese wyse herhaal sou word. Betroubaarheidskoeffisiente varieer tussen waardes van 0. 00 
en 1.00, waar 1.00 perfekte betroubaarheid aandui (word nooit in die praktyk behaal nie) en 
0.00 geen betroubaarheid (Borg & Gall 1989:259). Die betroubaarheidskoeffisient is 'n 
aanduiding van die mate waarin die toets vry is van fouttellings. Hoe nader die 
betroubaarheidskoeffisient is aan 1.00, hoe minder fouttellings is aanwesig, of anders gestel, 
hoe nader is die werklike telling aan die waargenome telling. 
In hierdie ondersoek is betroubaarheid gemeet deur die alfa koeffisient vir elke onderafdeling 
te bepaal. Dit word in tabel 6.3 aangedui. 
TABEL6.3 
BETROUBAARHEID VAN DIE VRAEL YS 
ONDERAFDELING ALFA KOEFFISIENT AANTAL ITEMS 
Voorligtingsbehoeftes 0.923 21 
Hulpverleningsbehoeftes 0.976 59 
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Die alfa koeffisient van die onderafdelings is onderskeidelik 0.923 en 0.976. Hierdie waardes 
is baie naby aan 1.00 en daarom kan die onderafdelings as betroubaar beskou word. 
6.4 FAKTORONTLEDING: VOORLIGTINGSBEHOEFTES 
Aangesien daar verskeie tipe items in die onderafdelings "voorligtingsbehoeftes" en 
"hulpverleningsbehoeftes" van die vraelys was, is besluit om 'n faktorontleding te doen. 
Daar sal eers aandag gegee word aan die onderafdeling "voorligtingsbehoeftes" en dan aan 
die onderafdeling "hulpverleningsbehoeftes". 
'n Faktorontleding is 'n nuttige metode om baie items te reduseer tot 'n paar faktore. Dit word 
gedoen deur die items te kombineer wat matig of hoog met mekaar korreleer. Die items in die 
voorligtingsbehoeftes onderafdeling is onderwerp aan 'n faktorontleding. Met hierdie metode 
kan nuwe veranderlikes op grond van die onderlinge verband tussen die items, bepaal word. 
Die aantal faktore wat onttrek is, is volgens die Kaiser kriterium bepaal. Die kriterium bepaal 
dat die aantal faktore wat onttrek word, gelyk moet wees aan die aantal eiewaardes wat groter 
is as 1. Benewens die Kaiser kriterium is 'n Scree toets ook uitgevoer om vas te stel hoeveel 
faktore uitgelig moet word. Die toets voorsien 'n grafiek waarin eiewaardes teenoor die aantal 
items (elke item word beskou as 'n potensiele onderskeidende faktor) aangedui word. Die 
punt waar die kurwe op die grafiek afplat word geneem as die maksimum aantal faktore wat 
onttrek kan word. In hi er die geval was dit 5 faktore ( sien grafiek 6.1 ). Die 5 is toe 
onderskeidelik geroteer deur gebruik te maak van die Varimax metode wat 'n artogonale 
rotasiemetode is. 
Tabel 6.4 dui die geroteerde faktor patroon sowel as die kommuualiteite vir die 5 faktore aan. 
Die faktore is gefnterpreteer deur die items wat beduidend gelaai het op elke faktor te 
bestudeer. 'n Lading van 0,3 of hoer is as beduidend beskou (Child 1976:45). 
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GRAFIEK6.1 
SCREE PLOT VAN EIEW AARDES: VOORLIGTINGSBEHOEFTES 
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TABEL 6.4 
VYF FAKTOR LADINGS: VOORLIGTINGSBEHOEFTES 
ITEM FAKTOR FAKTOR FAKTOR FAKTOR FAKTOR KOMMUNALITEITE 
1 2 3 4 5 
1.12 0.878 0.055 0.133 0.183 0.248 0.886 
1.13 0.871 0.063 0.193 0.160 0.151 0.849 
1.14 0.704 0.120 0.176 0.095 0.019 0.550 
1.11 0.684 0.248 0.219 0.160 0.164 0.629 
1.9 0.259 0.910 0.077 0.062 0.049 0.908 
1.8 0.217 0.686 0.278 0.040 0.202 0.637 
1.19 0.059 0.677 0.170 0.174 0.269 0.593 
I.IO 0.031 0.673 0.236 0.127 0.389 0.678 
1.18 -0.011 0.646 0.298 0.209 0.311 0.647 
1.4 0.114 0.162 0.738 0.053 0.164 0.614 
1.5 0.218 0.386 0.639 0.086 0.051 0.615 
1.1 0.471 0.132 0.632 0.165 0.092 0.675 
1.3 0.150 0.172 0.617 0.017 0.273 0.507 
1.2 0.464 0.158 0.552 0.123 0.135 0.579 
1.20 0.136 0.076 0.063 0.989 0.079 1.012 
1.21 0.241 0.045 -0.031 0.838 0.014 0.763 
1.16 0.099 0.191 0.180 0.656 0.088 0.516 
1.15 0.297 0.255 0.280 0.317 0.037 0.333 
1.6 0.141 0.267 0.257 0.123 0.707 0.672 
1.17 0.200 0.236 0.161 0.075 0.706 0.625 
1.7 0.240 0.466 0.115 -0.031 0.627 0.682 
6.4.1 INTERPRETASIE VAN DIE F AKTORE: VOORLIGTINGSBEHOEFTES 
6.4.1.1 Faktor I 
Items wat hoog gelaai het op faktor 1 word in tabel 6.5 weergegee. 
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TABEL6.5 
ITEMS MET DIE HOOGSTE LADING OP FAKTOR 1 
ITEMNOMMER ITEM LADING 
1.12 Hulp om pynlike prosedures. pynvolle behandelings of 0.878 
pynepisodes beter te kan hanteer 
1.13 Hulp om stresvolle mediese prosedures en/of 0.871 
behandelings beter te kan hanteer 
1.14 Hulp om beter samewerking te gee tydens stresvolle 0.704 
mediese prosedures en/ofbehandelings 
1.11 Hulp om hospitaalervarings beter te kan hanteer 0.684 
Die items het die volgende in gemeen: 
• hantering van pynlike prosedures, behandelings en episodes 
• hantering van stresvolle prosedures, behandelings en episodes 
• hantering van hospitaalervarings 
Faktor 1 word daarom behoeftes aangaande hosoitalisasie, mediese prosedures eu -
behandelings genoem. 
6.4.1.2 Faktor 2 
Items wat hoog gelaai het op faktor 2 word in tabel 6.6 aangedui. 
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TABEL6.6 
ITEMS MET DIE HOOGSTE LADING OP FAKTOR 2 
ITEMNOMMER ITEM LADING 
1.9 Hulp om by sy /haar portuurgroep (maatsgroep) in te 0.910 
skakel 
1.8 Hulp om optimaal by die skool in te skakel ten spyte van 0.686 
sy/haar siekte 
1.19 Hulp om deur sy/haar portuurgroep ( maatsgroep) 0.677 
aanvaar te word 
I.IO Hulp om meer dee! te neem aan toepaslike sport en 0.673 
fisieke aktiwiteite 
1.18 Hulp om optimaal in die skool te presteer ten spyte van 0.646 
sy/haar siekte 
Hierdie items het die volgende in gemeen: 
• inskakeling by die portuurgroep 
• aanvaarding deur die portuurgroep 
• inskakeling by skoolaangeleenthede 
• skoolprestasie 
• deelnarne aan sport- en fisieke aktiwiteite 
Faktor 2 word daarom behoeftes rakende portuurgroep, skool en fisieke aktiwiteite 
genoem. 
6.4.1.3 Faktor 3 
Items wat hoog gelaai het op faktor 3 word in tabel 6.7 aangedui. 
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TABEL6.7 
ITEMS MET DIE HOOGSTE LADING OP FAKTOR 3 
ITEMNOMMER ITEM LADING 
1.4 Hulp om 'n eie identiteit te ontwikkel wat nie oorheers 0.738 
word deur sy/haar siekte nie 
1.5 Hulp om sy/haar eie siek liggaam te aanvaar 0.639 
1.1 Hulp om sy/haar emosies wat verband hou met die 0.632 
siekte, beter te hanteer 
1.3 Hulp om al meer eie inisiatief te neem en dinge self te 0.617 
do en 
1.2 Hulp om positiewe betekenis (sin) aan die siekte te gee 0.552 
Hierdie items het die volgende in gemeen: 
• hantering van emosies 
• betekenisgewing aan die siekte 
• selfstandigwording 
• identiteitsverwerwing 
• aanvaarding van die siek liggaam 
Faktor 3 word daarom behoeftes ten aansien van selfverwerkliking genoem. 
6.4.1.4 Faktor 4 
Items wat hoog gelaai het op faktor 4 word in tabel 6.8 weergegee. 
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TABEL6.8 
ITEMS MET DIE HOOGSTE LADING OP FAKTOR 4 
ITEMNOMMER ITEM LADING 
1.20 Hulp om sylhaar gevoelens oor sy/haar naderende dood 0.989 
beter te hanteer 
1.21 Hulp om hom/haarself voor te berei op sy/haar 0.838 
naderende dood 
1.16 Hulp om te praat oor sy/haar dood 0.656 
1.15 Hulp om sy/haar gevoelens oor sy/haar 0.317 
lewensbedreigende siekte beter te kan hanteer 
Die items het die volgende in gemeen: 
• hantering van 'n lewensbedreigende siekte 
• hantering van emosies rakende die naderende dood 
• voorbereiding op die dood 
Faktor 4 word daarom behoeftes rakende lewensbedreiging genoem. 
6.4.1.5 Faktor 5 
Items wat hoog gelaai het op faktor 5 word in tabel 6.9 aangedui. 
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TABEL6.9 
ITEMS MET DIE HOOGSTE LADING OP FAKTOR 5 
ITEMNOMMER ITEM LADING 
1.6 Hulp om al hoe meer verantwoorde-likheid Vlr die 0.707 
kontrole oor die siekte te neem (byvoorbeeld nakom van 
dieetvoorskrifte, reageer op gevaartekens, ensovoorts.) 
1.17 Hulp om al hoe meer verantwoorde-likheid vir die 0.706 
behandeling van die siekte te neem (byvoorbeeld neem 
van medikasie, ensovoorts.) 
1.7 Hulp om meer oor die siekte te weet en dit beter te 0.627 
verstaan 
Hierdie items het die volgende in gemeen: 
• eie verantwoordelikheid vir siektebeheer en -bestuur 
• inwin van siektekennis 
Faktor 5 word daarom behoeftes ten aansien van siektekennis, -beheer en -bestuur genoem. 
6.5 FAKTORONTLEDING: HULPVERLENINGSBEHOEFTES 
Aangesien daar verskeie tipe items in die onderafdeling "hulpverleningsbehoeftes" van die 
vraelys was, is besluit om 'n faktorontleding te doen. Die faktorontleding is op dieselfde wyse 
as vir die onderafdeling "voorligtingsbehoeftes" gedoen. 
Die items in die hulpverleningsbehoeftes onderafdeling is onderwerp aan 'n faktorontleding. 
Die Kaiser kriterium is gebruik om die aantal faktore wat onttrek word, te bepaal. Benewens 
die Kaiser kriterium is 'n Scree toets ook uitgevoer om vas te stel hoeveel faktore uitgelig 
moet word. In hierdie geval was dit 4 faktore (sien grafiek 6.2). Die 4 is toe onderskeidelik 
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geroteer deur gebruik te maak van die V arimax metode. Tabel 6.10 dui die geroteerde faktor 
patroon sowel as die kommunaliteite vir die 4 faktore aan. 
Die faktore is gelnterpreteer deur die items wat beduidend gelaai het op elke faktor te 
bestudeer. 'n Lading van 0,3 of hoer is as beduidend beskou (Child 1976:45). 
TABEL 6.10 
VIER FAKTOR LADINGS: HULPVERLENINGSBEHOEFTES 
ITEM FAKTOR FAKTOR FAKTOR FAKTOR KOMMUNALITEITE 
1 2 3 4 
2.5 0.753 0.247 0.115 0.127 0.657 
2.2 0.735 0.351 0.273 -0.036 0.740 
2.9 0.730 0.275 0.339 -0.159 0.749 
2.6 0.723 0.220 0.230 0.201 0.665 
2.52 0.706 0.367 0.235 0.153 0.711 
2.36 0.694 0.280 0.402 0.046 0.725 
2.8 0.694 0.365 0.194 0.224 0.703 
2.51 0.665 0.270 0.358 -0.034 0.644 
2.3 0.663 0.230 0.281 -0.009 0.572 
2.53 0.611 0.206 0.313 0.267 0.585 
2.54 0.610 0.245 0.275 0.378 0.650 
2.10 0.607 0.302 0.270 -0.001 0.533 
2.7 0.599 0.333 0.245 0.231 0.582 
2.1 0.572 0.221 0.104 0.270 0.460 
2.33 0.554 0.535 0.359 -0.079 0.728 
2.11 0.538 0.183 0.444 0.076 0.526 
2.14 0.519 0.390 0.150 0.445 0.641 
2.34 0.518 0.437 -0.010 0.327 0.566 
2.4 0.517 0.377 0.385 -0.056 0.562 
2.46 0.497 0.395 0.340 0.254 0.583 
2.26 0.486 0.463 0.138 0.162 0.495 
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ITEM FAKTOR FAKTOR FAKTOR FAKTOR KOMMUNALITEITE 
1 2 3 4 
2.22 0.452 0.214 0.405 -0.029 0.415 
2.24 0.203 0.754 0.221 0.056 0.662 
2.35 0.324 0.669 0.119 0.279 0.645 
2.49 0.226 0.665 0.322 0.225 0.647 
2.40 0.399 0.631 0.216 0.326 0.709 
2.48 0.299 0.607 0.378 0.133 0.618 
2.23 0.076 0.596 -0.014 -0.016 0.362 
2.25 0.401 0.590 0.280 0.182 0.620 
2.47 0.365 0.584 0.365 0.144 0.628 
2.41 0.293 0.573 0.184 0.338 0.562 
2.58 0.357 0.558 0.408 -0.140 0.625 
2.50 0.158 0.157 0.340 0.373 0.548 
2.13 0.460 0.510 0.163 0.393 0.653 
2.27 0.345 0.507 0.024 0.131 0.394 
2.29 0.293 0.493 0.212 0.257 0.440 
2.32 0.228 0.488 0.059 0.257 0.360 
2.39 0.367 0.447 0.370 0.212 0.517 
2.30 0.296 0.442 0.270 0.405 0.521 
2.31 0.334 0.422 0.057 0.263 0.362 
2.55 0.242 0.397 0.374 0.314 0.455 
2.59 0.123 0.231 0.856 0.121 0.816 
2.37 0.097 0.147 0.797 0.088 0.673 
2.38 0.178 0.115 0.761 0.052 0.627 
2.28 0.201 0.213 0.753 -0.026 0.654 
2.20 0.233 0.093 0.740 0.144 0.631 
2.57 0.334 0.260 0.722 -0.073 0.705 
2.21 0.206 0.340 0.671 -0.026 0.609 
2.12 0.436 -0.011 0.603 -0.075 0.560 
2.18 0.530 0.010 0.599 0.118 0.654 
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ITEM FAKTOR FAKTOR FAKTOR FAKTOR KOMMUNALITEITE 
1 2 3 4 
2.19 0.226 0.119 0.595 0.419 0.594 
2.56 0.338 0.135 0.537 0.165 0.448 
2.44 -0.062 0.115 -0.105 0.846 0.743 
2.45 -0.023 0.117 -0.084 0.805 0.670 
2.42 0.121 0.168 -0.021 0.777 0.647 
2.43 -0.008 0.080 0.131 0.624 0.413 
2.17 0.424 0.300 0.257 0.582 0.674 
2.16 0.461 0.292 0.239 0.549 0.656 
2.15 0.431 0.415 0.316 0.469 0.678 
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GRAFIEK6.2 
SCREE PLOT VAN EIEW AARDES: HULPVERLENINGSBEHOEFTES 
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6.5.1 INTERPRET AS IE VAN DIE F AK TORE: HULPVERLENINGSBEHOEFTES 
6.5.l.1Faktor1 
Items wat hoog gelaai het op faktor 1 word in tabel 6.11 weergegee. 
TABEL 6.11 
ITEMS MET DIE HOOGSTE LADING OP FAKTOR 1 
ITEMNOMMER ITEM LADING 
2.5 Hulp om gedragsprobleme wat by die kind voorkom en 0.752 
met die siekte verband hou, te verstaan 
2.2 Hulp om my siek kind te ken en te verstaan 0.735 
2.9 Hulp om die siekte en die implikasies daarvan beter te 0.730 
ken en te verstaan 
2.6 Hulp om my kind se emosies oor sy siekte en die 0.723 
gevolge daarvan te verstaan 
2.52 Hulp om gedragsprobleme wat by my kind voorkom en 0.706 
met die siekte verband hou, waar moontlik op te hef 
2.36 Hulp om realistiese verwagtinge oor my kind se 0.694 
emosionele ontwikkeling te he 
2.8 Hulp om spanning wat deur die siekte en die gevolge 0.694 
daarvan veroorsaak word, beter te hanteer 
2.51 Hulp om realistiese verwagtinge oor my kind se 0.665 
liggaamlike ontwikkeling te he 
2.3 Hulp om realistiese verwagtinge oor my kind se 0.663 
intellektuele ontwikkeling te he 
2.53 Hulp om my kind se emosies oor sy siekte en die 0.611 
gevolge daarvan beter te hanteer 
2.54 Hulp om my eie emosies oor die siekte en gevolge 0.610 
daarvan beter te hanteer 
2.10 Hulp om die behandeling van die siekte te verstaan 0.607 
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ITEMNOMMER ITEM LADING 
2.7 Hulp om my eie emosies oor die siekte en die gevolge 0.599 
daarvan te verstaan 
2.1 Hulp om my siek kind te aanvaar soos hy/sy is 0.572 
2.33 Hulp om die chroniese siek kind konsekwent te 0.554 
dissiplineer 
2.11 Hulp om inligting oor die kind se siekte aan relevante 0.538 
persone oor te dra 
2.4 Hulp om vir die kind sover moontlik geleenthede te 0.517 
skep soos wat vir gesonde kinders bestaan 
2.22 Hulp om dieetvoorskrifte vir die siek kind te hanteer 0.452 
2.46 Hulp om realistiese verwagtinge oor my kind se sosiale 0.497 
ontwikkeling te he 
Die items het die volgende in gemeen: 
• kennis van en begrip vir die siek kind in sy totale menswees 
• kennis van en begrip vir die siekte en die gevolge daarvan 
• verwagtinge aangaande die kind se ontwikkeling 
• hantering van emosionele en gedragsaangeleenthede wat uit die siekte voortspruit 
Faktor 1 word daarom behoeftes ten aansien van opvoeding van die siek kind en verwante 
sake genoem. 
6.5.1.2 Faktor 2 
Items wat hoog gelaai het op faktor 2 word in tabel 6.12 aangedui. 
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TABEL 6.12 
ITEMS MET DIE HOOGSTE LADING OP FAKTOR 2 
ITEMNOMMER ITEM LADING 
2.24 Hulp om my kind se versorging luis waar te neem 0.754 
2.35 Hulp om die effek van die chroniese siekte op my en/of 0.669 
my eggenoot se beroepslewe minder te maak 
2.49 Hulp om konflik met medici beter tc hanteer 0.665 
2.40 Hulp om die effek van die siekte op ons beroepslewe 0.631 
beter te hanteer 
2.48 Hulp om bevredigend met medici oor die siek kind te 0.607 
kommunikeer 
2.23 Hulp om toepaslike dagsorg vir die siek kind te kry 0.596 
2.25 Hulp om bestaande ondersteuning, familiebande en/of 0.590 
vriendskappe te behou ten spyte van die kind se siekte 
2.47 Hulp om 'n goeie verhoudinge met medici te vestig en 0.584 
te behou 
2.41 Hulp om bevredigend met medici oor die siek kind te 0.573 
kommunikeer 
2.58 Hulp om my kind se behandeling tuis waar te neem 0.558 
2.50 Hulp om besluite oor sake wat my kind raak 0.517 
(byvoorbeeld weerhouding of staking van behandeling, 
toestemming tot mediese prosedures, ensovoorts) beter 
te hanteer 
2.13 Hulp om hospitalisasie en die praktiese probleme wat 0.510 
dit vir my en ons gesin inhou, beter te hanteer 
2.27 Hulp om vrye tyd te he waartydens iemand anders na 0.507 
die siek kind omsien 
2.29 Hulp om die moontlike negatiewe effek van die kind se 0.493 
siekte op ons huwelik te minimaliseer 
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ITEMNOMMER ITEM LADING 
2.32 Hulp om die ander kinders in die gesin se behoeftes 0.488 
raak te s1en en te bevredig (byvoorbeeld tydens 
hospitalisasie van die sieke) ten spyte van my eie 
besigwees met die siek kind 
2.39 Hulp om die ander kinders in die gesin toepaslik oor 0.447 
die siekte in te Jig 
2.30 Hulp om huwelikspanning wat as gevolg van die kind 0.442 
se siekte ontstaan, beter te hanteer 
2.31 Hulp om die effek van die kind se siekte op die ander 0.422 
kinders in die gesin minder te maak 
*2.26 Hulp om 'n ondersteuningsnetwerk en bronne van hulp 0.463 
te kry en/ofte gebruik 
*2.34 Hulp om die finansiele implikasies van die chroniese 0.437 
siekte beter te hanteer en waar moontlik oplossings te 
vind 
Die items wat met 'n asterisk * gemerk is het 'n effense hoer lading op ander faktore getoon, 
maar word hier ingesluit. Wanneer dit wat hulle meet in ag geneem word, blyk dit meer Jogies 
te wees om hulle by faktor 2 te groepeer. 
Hierdie items het die volgende in gemeen: 
• die vestiging van en behou van goeie verhoudings met ander 
• effektiewe kommunikasie met ander oor die siek kind en sy siekte 
• die hantering van praktiese, daaglikse sake wat weens die siekte ontstaan 
Faktor 2 word daarom behoeftes ten aansien van verhoudings en praktiese sake rakende die 
gesin en gesinslede genoem. 
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6.5.1.3 Faktor 3 
Items wat hoog gelaai het op faktor 3 word in tabel 6.13 aangedui. 
TABEL6.13 
ITEMS MET DIE HOOGSTE LADING OP FAKTOR 3 
ITEMNOMMER ITEM LADING 
2.59 Hulp om my kind se klasmaats toepaslik oor die siekte 0.856 
in te lig 
2.37 Hulp om met my kind se klasmaats oor sy/haar siekte te 0.797 
kommunikeer 
2.38 Hulp om die onderwysers by die skool toepaslik oor die 0.761 
kind se siekte in te Jig 
2.28 Hulp om die hantering van noodgevalle by die skool vir 0.753 
die skool te beplan en met hulle te kommunikeer 
2.20 Hulp om met die onderwysers oor my siek kind te 0.740 
kommunikeer 
2.57 Hulp om praktiese sake, soos die neem van medikasie 0.722 
by die skool, hantering van noodgevalle, ensovoorts met 
die skool te kommunikeer 
2.21 Hulp om praktiese sake, soos die neem van medikasie 0.671 
by die skool, vir die skool te beplan 
2.12 Hulp om besluite te neem oor die kind se deelname aan 0.603 
sport en fisieke aktiwiteite 
2.18 Hulp om realistiese verwagtinge oor my siek kind se 0.599 
skoolloopbaan te he 
2.19 Hulp om hertoetrede tot die skool na byvoorbeeld 0.595 
afwesigheid weens hospitalisasie te beplan en/of te 
hanteer 
2.56 Hulp om skooltoetrede vir my siek kind te beplan 0.537 
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Hierdie items het die volgende in gemeen: 
• beplanning van sake rakende die beheer, bestuur van die siekte by die skool en 
inskakeling van die siek kind self by die skool 
• kommunikasie van die beplande sake met die skool 
Faktor 3 word daarom behoeftes ten aansien van skoolverwante sake genoem. 
6.5.1.4 Faktor 4 
Items wat hoog gelaai het op faktor 4 word in tabel 6.14 weergegee. 
TABEL6.14 
ITEMS MET DIE HOOGSTE LADING OP FAKTOR 4 
ITEMNOMMER ITEM LADING 
2.44 Hulp om myself sover moontlik voor te berei op my 0.846 
kind se naderende dood 
2.45 Hulp om praktiese probleme wat verband hou met my 0.805 
kind se naderende dood te hanteer en op te los 
2.42 Hulp om my gevoelens oor my kind wat dalk nie die 0.777 
siekte gaan oorleef nie, beter te hanteer 
2.43 Hulp om met my kind oor die dood te kommunikeer 0.624 
2.17 Hulp om gevoelens geassosieer met stresvolle mediese 0.582 
prosedures en/ofbehandelings, beter te hanteer 
2.16 Hulp om myself en/of my kind beter voor te berei op 0.549 
stresvolle mediese prosedures en/ofbehandelings 
2.15 Hulp om stresvolle mediese prosedures en/of 0.469 
behandelings beter te hanteer 
*2.14 Hulp om pynervaringe van my kind beter te kan hanteer 0.445 
*2.55 Hulp om my kind beter voor te berei op pynlike 0.314 
ervarings 
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Die items wat met 'n asterisk * gemerk is het 'n effense hoer lading op antler faktore getoon, 
maar word hier ingesluit, want wanneer in ag geneem word wat hulle meet, blyk dit meer 
logies te wees om hulle by faktor 4 te groepeer. 
Die items het die volgende in gemeen: 
• hantering van pynlike en lewensbedreigende ervarings en meegaande gevoelens wat met 
die siekte verband hou 
• voorbereiding op bostaande ervarings 
• hantering van praktiese aangeleenthede wat met pynlike ervarings en lewensbedreiging 
verbandhou 
Faktor 4 word daarom behoeftes ten aans1en van lewensbedreiging, stresvolle mediese 
prosedures en -behandeling genoem. 
6.6 HIPOTESE TOETSING 
6.6.1 HIPOTESE lA 
Met betrekking tot hipotese 1 A wat m hoofstuk 5 (paragraaf 5 .2.1) gestel 1s, word die 
volgende nulhipotese getoets: 
Daar is geen beduidende verskil in die voorligtingsbehoeftes van ouers met 'n enigste 
kind wat chronies siek is en ouers met meer as een kind, waarvan een chroniese siek is, 
nie. 
Die hipotese is getoets deur die gemiddeldes te bereken van die voorligtingsbehoeftes van 
ouers met 'n enigste kind wat chronies siek is en die voorligtingsbehoeftes van ouers met 
meer as een kind, waarvan een chronies siek is. Om te bepaal of die gemiddeldes beduidend 
verskil is die t-toets gebruik. Die gegewens verskyn in tabel 6.15. 
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TABEL6.15 
T-TOETS ONTLEDING VIR DIE VERSKIL TUSSEN DIE GROEPE: AANT AL 
KINDERS IN DIE GESIN: VOORLIGTINGSBEHOEFTES 
AANTAL N x s t-WAARDE df p 
KINDERS 
Ouers met 25 63.36 21.11 
een kind 
Ouers met 
meer as een 68 72.68 25.51 1.63 91 p> 0.05 
kind 
In die Jig van die gegewens in tabel 6.15 kan die nulhipotese nie verwerp word nie (t-waarde 
= 1.63; p > 0.05). Daar kan aanvaar word dat daar nie 'n beduidende verskil tussen die 
voorligtingsbehoeftes van die twee ouergroepe bestaan nie. Ouers het dus aangedui dat hulle 
behoeftes om leiding te kry sodat hul die siek kind kan help wanneer die kind alleen in die 
gesin woon, nie beduidend verskil van wanneer daar sibbe teenwoordig is nie. Hieruit kan 
afgelei word dat ouers se voorligtingsbehoeftes ten spyte van sibbe dieselfde bly. 
Ouers voe! nie dat hul moeiliker in die siek kind se behoeftes voorsien, wanneer daar sibbe in 
die gesin teenwoordig is nie. 'n Moontlike verklaring vir hierdie bevinding is gelee in die feit 
dat ouers dikwels die behoeftes van sibbe oor die hoof sien (Pizzo & Poplackl 993: 1153). 
Ouers fokus dikwels tydens chroniese siekte so op die siek kind en sy behoeftes (Henson 
1995:63) dat hul antler gesinslede se behoeftes misken en dikwels nie daarin voorsien nie. 'n 
Ander rede waarom ouers se voorligtingsbehoeftes nie verskil nie, is moontlik gelee in die feit 
dat sibbe vir ouers 'n hulp kan wees en dalk ouers se las verlig, eerder as om daartoe byte dra. 
Volgens Williams et al (1993: 111) word sibbe tydens chroniese siekte betrokke gemaak by 
die huishoudelike aktiwiteite soos kosmaak en die omsien na antler kinders. Volgens Edwards 
& Davis (1997:61) kan sibbe die siek kind help om sy siekte se sosiale en psigologiese 
uitdagings beter te hanteer. Hierdie hulp wat sibbe aan ouers gee kan die ouer se behoefte om 
die siek kind te help, dalk minder maak. 
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6.6.2 HIPOTESE IB 
Met betrekking tot hipotese IB wat in hoofstuk 5 (paragraaf 5.2.2) gestel is word die volgende 
nulhipotese getoets: 
Daar is geen beduidende verskil in die hulnverleningsbehoeftes van ouers met 'n enigste 
kind wat chroniese siek is en ouers met meer as een kind, waarvan een chroniese siek is, 
nie. 
Ten einde die hipotese te toets is gemiddeldes bereken van die hulpverleningsbehoeftes van 
ouers met 'n enigste kind wat chronies siek is en die hulpverleningsbehoeftes van ouers met 
meer as een kind, waarvan een chronies siek is. Om te bepaal of die gemiddeldes beduidend 
verskil is die t-toets gebruik. Die gegewens verskyn in tabel 6.16. 
TABEL6.16 
T-TOETS ONTLEDING VIR DIE VERSKIL TUSSEN DIE GROEPE: AANTAL 
KINDERS IN DIE GESIN: HULPVERLENINGSBEHOEFTES 
AANTAL N x s t-WAARDE df p 
KINDERS 
Ouers met 25 196.96 72.43 
een kind 
Ouers met 
meer as een 68 203.07 73.00 0.36 91 P> 0.05 
kind 
In die Jig van die gegewens in tabel 6.16 kan die nulhipotese nie verwerp word nie. Daar kan 
aanvaar word dat daar nie 'n beduidende verskil bestaan tussen die hulpverleningsbehoeftes 
van die twee ouergroepe nie. Hieruit kan afgelei word dat ouers nie beleef dat sibbe in 'n 
gesin enige verskil aan hul behoefte om leiding te ontvang, maak nie. 
Net soos by hipotese IA is 'n moontlike verklaring vir hierdie bevinding gelee in die feit dat 
ouers dikwels die behoeftes van sibbe oor die hoof sien (Pizzo & Poplack 1993: 1153) en so op 
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die siek kind en sy behoeftes fokus (Henson 1995:63) dat hul antler gesinslede se behoeftes 
misken. Sibbe reageer dikwels op stressors wat deur die siekte teweeg gebring word op wyses 
wat ouers nie eers raaksien nie (Jean et al 1995:50). Dit is om hierdie rede dat ouers dalk nie 
voe! dat hulle self hulp nodig het om dit te hanteer nie. Sibbe kan soms ook vir ouers 'n hulp 
wees en dalk ouers se las verlig eerder as om daartoe by te dra. Sibbe in gesinne met 'n 
chroniese siek kind neem dikwels van die ouer se take oor (Williams et al 1993: 111 ). Dit kan 
meebring dat die ouer ten spyte van sibbe in 'n gesin nie 'n groter hulpverleningsbehoefte het 
nie. 
6.6.3 HIPOTESE 2A 
Met betrekking tot hipotese 2A wat in hoofstuk 5 (paragraaf 5.2.3) gestel 1s, word die 
volgende nulhipotese getoets: 
Daar is geen beduidende verskil in die voorligtingsbehoeftes van ouers wie se kinders in 
verskillende ouderdomsgroepe val nie. 
Ten einde die hipotese te kan toets is 3 ouderdomsgroepe saamgestel: 'n voorskoolse groep 
(kinders jonger as 7 jaar), 'n laerskoolgroep (kinders tussen 7 en 13 jaar) en 'n hoerskoolgroep 
en later (kinders ouer as 13 jaar). Die gemiddelde voorligtingsbehoefte van ouers van kinders 
in die drie ouderdomsgroepe is bereken. Om te bepaal of die gemiddeldes beduidend verskil is 
die F-toets gebruik. Die gegewens verskyn in tabel 6.17. 
TABEL 6.17 
F-TOETS ONTLEDING VIR DIE VERSKIL TUSSEN DIE GROEPE: 
OUDERDOMME VAN KINDERS : VOORLIGTINGSBEHOEFTES 
OUDERDOM N x s 
1-7 Jaar 27 64.70 22.06 
7-13 Jaar 47 70.04 24.28 
Ouer as 13 jaar 28 75.39 26.59 
F (2.99) = 1.32; p > 0.05 
198 
In die Jig van die gegewens in tabel 6.17 kan die nulhipotese nie verwerp word nie. Daar kan 
aanvaar word dat daar nie 'n beduidende verskil bestaan tussen die voorligtingsbehoeftes van 
ouers van kinders in die drie ouderdomsgroepe nie. Hieruit kan afgelei word dat ouers se 
behoeftes om die siek kind te help, nie deur die kind se ouderdom be'invloed word nie. 
Dit is moontlik dat ouers nie 'n verskil in 'n behoefte aan leiding om die siek kind, in 
verskillende ouderdomsgroepe te help het nie, omdat die meerderheid sake wat tydens 
chroniese siekte hanteer moet word tydens alle ouderdomme geld. So moet die ouer 
byvoorbeeld die kind voorskools, tydens die laerskool en hoerskool help om hospitalisasies, 
aanvaarding deur die portuurgroep en hantering van pynlike prosedures te kan hanteer. Sake 
soos skoolaanpassing verskil moontlik, hoewel die meeste kleuters reeds 'n voorskool 
bywoon. 
Volgens Edwards & Davis (1997:48) kan die kind se ervaring van sy siekte nie alleen aan sy 
ontwikkeling en daarom ook sy ouderdom gekoppel word nie. Probleme en meegaande 
behoeftes kan op enige ouderdom voorkom en angs weens die kind se siekte is nie gekoppel 
aan 'n ouderdom nie. Bradford (1997:41) bevestig dat emosionele probleme nie 
ooreenkomstig die kind se ouderdom varieer nie. Die ouer se behoefte om sy kind te help is 
weer baie nou verweef met die kind se ervaring van sy siekte, omdat dit die kind se 
betekenisgewing aan die siekte en sy gedrag bepaal, wat weer die ouer se behoefte om sy kind 
te help, beinv loed. 
Dit is ook moontlik dat ouers se voorligtingsbehoeftes nie varieer in ooreenstemming met die 
kind se ouderdom nie, omdat ouers nie tred hou met die kind se veranderde behoeftes weens 
sy ontwikkeling nie. Die ouer kan sukkel om die chroniese siek kind, weens voortdurend 
veranderde omstandighede wat met die siekte verband hou, telkens te leer ken en te begryp, af 
te sien van vooropgestelde idees oor die kind se gesondheid en moontlikhede en die kind 
onvoorwaardelik te aanvaar (Kapp 1989:23). Indien die ouer nie daarin slaag om die kind 
voortdurend te leer ken, begryp en aanvaar nie, sal die ouer waarskynlik ook nie met die kind 
se veranderde behoeftes weens sy ontwikkeling rekening hou nie. Dit kan meebring dat die 
ouer byvoorbeeld nie eers bewus is van die tienerseun se worsteling om sy siek liggaam te 
aanvaar, terwyl hy verwerping deur sy portuurgroep beleef, nie. 
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6.6.4 HIPOTESE 2B 
Met betrekking tot hipotese 2B wat m hoofstuk 5 (paragraaf 5.2.4) gestel 1s, word die 
volgende nulhipotese getoets: 
Daar is geen beduidende verskil in die hulpverleningsbehoeftes van ouers wie se kinders 
in verskillende ouderdomsgroepe val nie. 
Ten einde die hipotese te kan toets is die drie ouderdomsgroepe wat by hipotese 2A 
saamgestel is, ook hier gebruik. Die gemiddelde hulpverleningsbehoefte van ouers van 
kinders in die drie ouderdomsgroepe is bereken. Om te bepaal of die gemiddeldes beduidend 
verskil is die F-toets gebruik. Die gegewens verskyn in tabel 6.18. 
TABEL6.18 
F-TOETS ONTLEDING VIR DIE VERSKIL TUSSEN DIE GROEPE: 
OUDERDOMME VAN KINDERS : HULPVERLENINGSBEHOEFTES 
OUDERDOM N x s 
l-7Jaar 27 207.4 56.8 
7-13 Jaar 47 204.8 74.4 
Ouer as 13 jaar 28 195.1 83.7 
F (2.99) = 1.32: p > 0.05 
In die Jig van die gegewens in tabel 6.18 kan die nulhipotese nie verwerp word nie. Daar kan 
aanvaar word <lat daar nie 'n beduidende verskil bestaan tussen die hulpverleningsbehoeftes 
van ouers van kinders in die drie ouderdomsgroepe nie. Hieruit kan afgelei word dat ouers se 
behoeftes om self gehelp te word, nie deur die siek kind se ouderdom beinvloed word nie. 
Dit is moontlik <lat ouers se hulpverleningsbehoeftes nie verskil nie, omdat die meerderheid 
sake wat ouers tydens chroniese siekte moet hanteer, tydens alle ouderdomme geld. So moet 
die ouer byvoorbeeld ongeag of die kind voorskools, in die laerskool of hoerskool is, emosies 
oor die siekte probeer verstaan en hanteer. Die finansiele implikasies van die siekte, 
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lewensbedreiging, hantering van noodgevalle, ensovoorts wat met die siekte verband hou, is 
byvoorbeeld ook nie ouderdomsgebonde nie. Daar is verwag dat sake wat met die skool 
verband hou in die verskillende ouderdomsgroepe sal verskil, omdat die kind jonger as 7 jaar 
nie formele skoolonderrig ontvang nie. Dit kon nie in hierdie studie bewys word nie en 'n 
moontlike verklaring hiervoor is dat kleuters meestal kleuterskole bywoon of bedags buite die 
gesin versorg word. Moeders van chroniese siek kinders moet dikwels werk weens onder 
meer die verhoogde finansiele implikasies wat chroniese siekte teweegbring. Volgens 
Edwards & Davis (1997 :48) kan die kind se ervaring van sy siekte nie alleen aan sy 
ontwikkeling en daarom ook sy ouderdom gekoppel word nie. Dit wil voorkom asof ouers se 
bantering van die kind se siekte ook nie aan die kind se ouderdom gekoppel kan word nie. 
6.6.5 HIPOTESE 3A 
Met betrekking tot hipotese 3A wat in hoofstuk 5 (paragraaf 5.2.5) gestel 1s word die 
volgende nulhipotese getoets: 
Daar is geen beduidende verskil in die voorligtingsbehoeftes van ouers wie se kinders 
verskillende chroniese siektes het nie. 
Ten einde die hipotese te kan toets is die gemiddelde van die voorligtingbehoeftes van ouers 
wie se kinders verskillende chroniese siektes het, bereken. Om te bepaal of die gemiddeldes 
beduidend verskil is die F-toets gebruik. Die gegewens verskyn in tabel 6.19. 
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TABEL6.19 
F-TOETS ONTLEDING VIR DIE VERSKIL TUSSEN DIE GROEPE: 
VERSKILLENDE CHRONIESE SIEKTES: VOORLIGTINGSBEHOEFTES 
CHRONIESE N x s 
SIEKTE 
Asma 6 67.83 20.77 
Diabetes 23 76.09 27.83 
Kistifibrose 26 63.96 24.52 
Kanker 7 74.43 19.71 
Epilepsie 11 61.91 15.27 
Niersiektes 15 75.13 21.35 
Ander 14 69.42 32.25 
F (2.99) = 0.76; p > 0.05 
In die Jig van die gegewens in tabel 6.19 kan die nulhipotese nie verwerp word nie. Daar kan 
aanvaar word dat daar nie 'n beduidende verskil in die voorligtingsbehoeftes van ouers wie se 
kinders verskillende chroniese siektes het, bestaan nie. Hieruit kan afgelei word dat ouers se 
behoeftes om hul siek kinders te help ten spyte van die tipe siekte ooreenstem. 'n Moontlike 
verklaring hiervoor is gelee in die probleme wat alle siektes in gemeen het soos 'n addisionele 
finansiele las, mediese prosedures, effekte op die kind se !ewe, ensovoorts (Nelson et al 
1996:92). Hoewel siektes van mekaar verskil en verskillende probleme vir die gesin kan 
teweegbring is daar 'n groot aantal probleme en voortspruitende behoeftes wat vir alle 
siektesoorte geld. 
6.6.6 HIPOTESE 3B 
Met betrekking tot hipotese 3B wat in hoofstuk 5 (paragraaf 5.2.6) gestel is, word die 
volgende nulhipotese getoets: 
Daar is geen beduidende verskil in die hulpverleningsbehoeftes van ouers wie se kinders 
verskillende chroniese siektes het nie. 
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Ten einde die hipotese te kan toets is die gemiddeldes bereken van die hulpverlenings-
behoeftes van ouers wie se kinders verskillende chroniese siektes het. Om te bepaal of die 
gemiddeldes beduidend verskil is die F-toets gebruik. Die gegewens verskyn in tabel 6.20. 
TABEL 6.20 
F-TOETS ONTLEDING VIR DIE VERSKIL TUSSEN DIE GROEPE: 
VERSKILLENDE CHRONIESE SIEKTES: HULPVERLENINGSBEHOEFTES 
CHRONIESE N x s 
SIEKTE 
Asma 6 209.00 48.83 
Diabetes 23 195.48 77.20 
Kistifibrose 26 169.77 80.12 
Kanker 7 235.14 58.73 
Epilepsie 11 185.91 69.86 
Niersiektes 15 233.00 53.23 
Ander 14 238.25 62.83 
F (2.99) = 1.89; p > 0.05 
In die lig van die gegewens in tabel 6.20 kan die nulhipotese nie verwerp word nie. Daar kan 
aanvaar word dat daar nie 'n beduidende verskil, in die hulpverleningsbehoeftes van ouers wie 
se kinders verskillende chroniese siektes het, voorkom nie. Hieruit kan afgelei word dat ouers 
se behoeftes om self gehelp te word om die siekte beter te hanteer, ten spyte van die tipe 
siekte, dieselfde is. 'n Moontlike verklaring hiervoor is geld! in die probleme wat alle siektes 
in gemeen het soos 'n addisionele finansiele las, mediese prosedures, effekte op die ouer se 
!ewe, ensovoorts (Nelson et al 1996:92). Hoewel siektes van mekaar verskil en verskillende 
probleme vir die ouer kan teweegbring is daar 'n groot aantal probleme en voortspruitende 
behoeftes wat vir alle siekte soorte geld. 
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6. 7 WYSE VAN STEUNGEWING 
Gegewens oor die wyse waarop ouers steungewing verkies, is ook verkry. Respondente het 
aangedui <lat hulle hoofsaaklik steungewing verkies by wyse van geskrewe Jiteratuur wat hul 
self kan deurlees (93). Ander wyses van hulp wat deur die ouer self tuis gebruik kan word 
wanneer hy 'n behoefte het en wanneer hy tyd daarvoor het, soos die werkboek, blyk ook 
gewild te wees (90) (sien tabel 6.21). 
TABEL 6.21 
VOORKEURE TEN AANSIEN VAN WYSES WAAROP LEIDING ONTV ANG 
WORD 
VOORKEUR TEN AANSIEN VAN AANTAL 
LEIDmG 
Geskrewe literatuur wat self deurgelees kan 93 
word 
'n Werkboek wat wenke en take bevat 90 
om praktiese sake te hanteer 
Persoonlike gesprekke met antler ouers 75 
Gesprekke met medici 85 
Hulp en leiding van sielkundiges en sosiale 81 
werkers 
Ondersteuningsgroepe 80 
6.8 SAMEVATTING 
'n ltemontleding en faktorontleding is in die hoofstuk gedoen. Die hipoteses wat in hoofstuk 5 
gestel is, is ook getoets. Die itemontleding het aan die Jig gebring <lat al die items in die 
onderafdelings behou kan word, omdat elkeen 'n bydrae tot die vraelys gemaak het. Die alfa 
koeffisient wat in beide onderafdelings bereken is, het aangedui dat die vraelys as betroubaar 
beskou kan word. 
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'n Faktorontleding is m die onderafdelings "voorligtingsbehoeftes" en 
"hulpverleningsbehoeftes" gedoen. In die voorligtingsbehoeftes onderafdeling is 5 faktore 
onttrek en as volg benoem: 
• faktor 1 - hospitalisasie, mediese prosedures en -behandelings 
• faktor 2 - portuurgroep, skool en fisieke aktiwiteite 
• faktor 3 - se!fverwerkliking 
• faktor 4 - lewensbedieiging 
• faktor 5 - siektekennis, -beheer en -bestuur 
Hierdie faktore is aanduidend van die patrone in die behoeftes van ouers wat hul kinders wil 
help. In hoofstuk 7 sal riglyne vir steungewing aan ouers met betrekking tot elkeen van 
hierdie patrone in ouers se behoeftes geformuleer word. 
In die hulpverleningsonderafdeling is 4 faktore onttrek naamlik 
• faktor 1 - opvoeding van die siek kind en verwante sake 
• faktor 2 - verhoudings en praktiese sake rakende die gesin en gesinslede 
• faktor 3 - skoolverwante sake 
• faktor 4 - lewensbedieiging, stresvolle mediese prosedures en -behandelings 
Elkeen van hierdie faktore is aanduidend van patrone in ouers se behoeftes om self gehelp te 
word. In hoofstuk 7 sal riglyne ten aansien van elkeen van hierdie patrone in ouers se 
behoeftes om self gehelp te word, geformuleer word. 
Nie een van die nulhipoteses wat gestel is, kon verwerp word nie. Hieruit volg dat ouers se 
behoeftes om hulp te kry sodat hulle hul kinders kan help om die siekte beter te hanteer, nie 
bei:nvloed word deur die aantal kinders in die gesin, die kind se ouderdom of die tipe siekte 
nie. Ouers se behoeftes om self gehelp te word om die siekte beter te hanteer word ook nie 
bei:nvloed deur die aantal kinders in die gesin, die ouderdom van die kind of die tipe siekte 
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nie. Die riglyne wat dus in hoofstuk 7 gestel word geld daarom ongeag die aantal kinders in 
die gesin, die ouderdom van die kind of die tipe siekte wat die kind het. 
Ouers verkies hoofsaaklik om leiding by wyse van geskrewe literatuur te ontvang of op 
sodanige wyse dat hulle hul self daarmee kan help wanneer die behoeftes ontstaan. Hoofstuk 
7 bevat riglyne vir steungewing aan die ouer en is gegrond op die literatuurstudie en die 
resultate van die empiriese ondersoek, soos vervat in hierdie hoofstuk. 
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HOOFSTUK7 
RIGLYNE VIR DIE OUER VAN DIE CHRONIESE SIEK KIND 
7.1 INLEIDING 
Chroniese siekte in 'n gesin raak elke gesinslid in 'n meer of mindere mate. Gesinslede moet leer 
om dit te hanteer en daarby aan te pas. Dit kan by gesinslede 'n behoefte aan steungewing laat 
ontstaan. 
Die siek kind word in besonder deur sy siekte geraak. Weens sy chroniese siekte kom daar soms 
ingeperkte moontlikhede en verswarende omstandighede voor wat opvoeding in die gesin 
bemoeilik en die kind se toereikende volwassewording kompliseer. Ouers is primer vir die kind 
se versorging en opvoeding verantwoordelik. Ouers en die siek kind is in interaksie met mekaar 
en met ander gesinslede. Wanneer verswarende omstandighede voorkom wat die opvoeding 
bemoeilik en interaksie in die gesin be'invloed, kan ouers 'n behoefte aan hulp ervaar. Die 
behoefte aan hulp by ouers is in die empiriese ondersoek nagevors en in hoofstuk 6 beskryf. Die 
behoefte aan hulp kan wees om die kind te help, ander gesinslede by te staan of om self gehelp te 
word om die siekte beter te hanteer. 
In hierdie hoofstuk word riglyne vir die ouer van die chroniese siek kind gegee. Dit is 'n poging 
om die ouer te help toerus om die siek kind, sy siekte, opvoeding en ander gesinslede beter te kan 
hanteer tot voordeel van alma! in die gesin. Die doe! met die riglyne is om ouers as steungewers 
te bemagtig. Dit behoort ouers toenemend in staat te stel om in hulle gesin se behoeftes te 
voorsien, sodat gesinslede die siekte beter kan hanteer. Die ouer is daagliks betrokke by die gesin 
en daarom die gepaste persoon om hulle te help om die siekte te hanteer. 
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7.2 STEUNGEWING 
Alie Jede van die chroniese siek kind se gesin word deur die siekte, wat as stresvol beleef word, 
beYnvloed en die balans van die gesin word versteur (Carter & McGoldrick 1989:8). Die 
gesinslede moet individueel en gesamentlik die siekte hanteer en aanpas by veranderde 
belewinge, behoeftes, omstandighede en rolle. 
Steungewing kan verligting en behoeftebevrediging meebring, gesinslede bemagtig om die siekte 
en gevolge te hanteer, probleme weens die siekte minimaliseer of voorkom en balans in die gesin 
bewerkstellig. Die ouer se steungewing aan sy gesin kan geskied deurdat die ouer 
• effektief luister na sy gesin 
• poog om probleme wat deur gesinslede ervaar word, te begryp 
• gesinslede help om hanteringstrategiee te ontwikkel sodat hulle probleme kan oorkom of 
versag 
• gesinslede steun sodat hulle uitdagings (fisiek, opvoedkundig, psigologies en sosiaal) 
waarmee hulle te doen kry, die hoofkan bied 
7.3 STEUNGEWERS 
Ongeag die soort siekte vereis chroniese siek kinders alomvattende sorg. Die belangrikste is 
optimale mediese behandeling van die primere siekte, maar aandag moet ook gegee word aan 
voorkomende gesondheidsorg, die ontwikkeling van die kind en sy algemene lewenskwaliteit 
(Goldberg 1990:46). Dit alles vind in gesinsverband binne die raamwerk van die kind se 
opvoeding plaas. 
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Die voorsiening van alomvattende sorg benodig verskeie kundige steungewers. Die medikus en 
ouers behoort van antler professionele persone soos onder meer 'n opvoedkundige sielkundige, 
psigiater, verpleegpersoneel, sosiale werker, arbeids- en antler terapeute in hulpdissiplines 
gebruik te maak om biologiese, opvoedkundige, psigologiese en sosiale sorg en steun te verskaf. 
Voortaan sal na hierdie steungewers as mediese personeel verwys word. Elkeen is 'n kundige op 
'n bepaalde terrein en aanvaar meer of minder verantwoordelikheid vir bepaalde aspekte van die 
kind se welsyn, terwyl elkeen se betrokkenheid by die chroniese siek kind en sy gesin bepaal 
word deur sy opleiding en kundigheid sowel as die gesin se behoeftes. 
Berger (1994: 18) beklemtoon die belang van ouers se betrokkenheid by steungewing. Ouers se 
daaglikse betrokkenheid by en opvoeding van die kind stel hulle in staat om 'n belangrike rol te 
speel in voorkomende gesondheidsorg asook in die kind se ontwikkeling en algemene 
lewenskwaliteit. Die riglyne wat in hierdie studie aan die ouer ten aansien van steungewing aan 
sy siek kind en antler gesinslede gegee word, is 'n poging om ouers beter toe te rus om in 'n 
groter mate self in gesinslede se behoeftes, wat spruit uit die chroniese siekte en die gevolge 
daarvan, te voorsien. Dit is nodig dat ouers grootliks self in die gesin se behoeftes wat weens die 
siekte en die gevolge daarvan ontstaan, voorsien. 
Mediese personeel kan nie alomteenwoordig in die gesin wees nie, is dikwels te besig of fokus so 
op die mediese aspekte rakende die siek kind dat opvoedkundige en psigososiale behoeftes nie 
toereikend aangespreek word nie. Verder is die fokus van mediese personeel meestal die siek kind 
en sy behoeftes, terwyl die behoeftes van antler gesinslede agterwee bly. Sielkundiges, sosiale 
werkers en beraders kan in gesinslede se opvoedkundige en psigososiale behoeftes voorsien, maar 
ouers van 'n chroniese siek kind het dikwels nie tyd om hulle addisioneel tot die mediese 
personeel wat die mediese keerkant van die siekte behandel, te besoek nie. So 'n ouer was 
gewoonlik al heelparty kere van die werk afwesig weens doktersbesoeke en ongesteldhede van 
die kind. Terselfdertyd is mediese onkostes dikwels reeds so hoog dat ouers nie nog verdere 
uitgawes kan bekostig nie. In die empiriese ondersoek het 91 % ouers aangedui dat hul 
steungewing verkies wat deur hulself gefasiliteer kan word, soos die gebruik van werkboeke en 
209 
literatuur wat hul self kan deurwerk. Verder in hierdie hoofstuk word primer op die ouer as 
steungewer van die siek kind en ander gesinslede gefokus. 
7.4 'N BENADERINGSWYSE VIR STEUNGEWING 
Die studie fokus primer op die siek kind wat opgevoed word deur volwassenes sodat hy optimaal 
kan ontwikkel en volwasse word. Steungewing aan die kind moet daarom binne 
opvoedingsverband plaasvind. Die gesinslede is in interaksie met mekaar en bei:nvloed mekaar. 
Daarom blyk die sisteembenadering vir steungewing aan die chroniese siek kind en ander 
gesinslede, toepaslik te wees. Die benadering fokus op hoe die probleem die hele gesin met al hul 
behoeftes beYnvloed, die betekenis wat hul aan die siekte heg en die rol wat al die gesinslede in 
die hantering van die siekte speel (Bradford 1997:107). 
7.5 TAAK EN DOEL VAN STEUNGEWERS MET STEUNGEWING 
Die psigososiale probleme, leermoeilikhede en ander probleme wat kan ontstaan by chroniese 
siektes verskil van siekte tot siekte. In die Jig hiervan behoort die aard en doe! van steungewing 
vir elke chroniese siek kind en sy gesin verbesonder te word na gelang van hul unieke behoeftes. 
Ouers as steungewers is in die voordelige posisie dat hulle ten nouste met die gesin saamlewe en 
daarom hul behoeftes die beste kan ken. 
'n Groot vraagstuk vir die chroniese siek kind en sy gesm verwys na kwaliteit van !ewe 
(Hoekelman et al 1997:407). Multidissiplinere intervensie poog om die moontlike negatiewe 
effekte van die siektetoestand te verminder en die kind in staat te stel om so normaal moontlik te 
!ewe terwyl hy optimaal funksioneer en ontwikkel. Steungewing deur ouers in hierdie studie as 
dee! van die multidissiplinere intervensie, se doe! is om 'n bydrae tot verhoogde kwaliteit van 
!ewe vir die siek kind en antler gesinslede te maak deur 
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• bemagtiging van die siek kind en ander gesinslede om verskeie aspekte van die siekte te 
bestuur 
• begeleiding van die siek kind om toenemend self verantwoordelikheid vir die beheer en 
bestuur van sy siekte te aanvaar 
• hulp aan die siek kind en ander gesinslede om met die siekte saam te leef terwyl normale 
ontwikkeling voortgaan 
• normalisering van die gesinsfunksionering in die Jig van die aanwesigheid van die siekte in 
die gesin 
• bevordering van die gebruik van effektiewe hanteringstrategiee om gesinslede se hantering 
van die siekte te optimaliseer en negatiewe gevolge daarvan sover moontlik te probeer 
voorkom, terwyl reeds bestaande probleme sover moontlik opgehef word 
(Edwards & Davis 1997:2; Mescon & Honig 1995:118) 
Bereiking van die doe! van steungewing behoort in optimale ontwikkeling van gesinslede en 
toereikende volwassewording van die kind te resulteer. Die bereiking van hierdie doe! 
veronderstel dat die siek kind en sy gesinslede leer om die siekte en gevolge daarvan beter te 
hanteer. Gesinslede kan die siekte beter hanteer deur gebruik te maak van hanteringstrategiee. 
7.6 HANTERINGSTRATEGIEE 
Gesinslede gebruik verskillende hanteringstrategiee om stresvolle sake wat verband hou met die 
siektetoestand te hanteer en daarby aan te pas. Die suksesvolle gebruik van hanteringstrategiee 
bevorder hantering van die siekte. Vroee steungewing om hanteringstrategie gebruik te bevorder, 
is in belang van die kind en sy gesin (Henson 1995:87). 
Sommige hanteringstrategiee soos probleemoplossing is positief, terwyl ander soos blamering 
van ander negatief kan wees. Enkele ander voorbeelde van hanteringstrategiee is inwinning van 
informasie, afleiding, wensdenkery, isolasie, ontkenning, berusting, selfblamering, kognitiewe 
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herstrukturering, emosionele regulering, sosiale ondersteuning, godsdiens sowel as aktiewe en 
passiewe besluitnemingstrategiee (Edwards & Davis 1997:19; Rutledge, Levin, Larson & Lyons 
1995: 51; Mescon & Honig 1995:120-121; Spirito & Stark 1994:320; Martin et al 1992:11). 
Hulp met die effektiewe gebruik van hanteringstrategiee kan die siek kind en ander gesinslede 
help om die siekte sodanig te hanteer dat gesinslede hul moontlikhede optimaal kan verwerklik en 
die kind toereikend volwasse word, ten spyte van die siekte. 
Vervolgens word algemene sake waaraan die ouer met steungewing moet aandag gee, bespreek. 
7.7 ALGEMENE SAKE TYDENS STEUNGEWING 
Die volgende aantal teoretiese sake dien as basis waarbinne alle steungewing deur die ouers aan 
hul gesinslede geskied. Die riglyne vir steungewing wat verder in die hoofstuk gegee word, moet 
telkens binne hierdie konteks gelees en uitgevoer word. 
7.7.l DIE INTERVENSIEPROSES 
Volgens Edwards & Davis (1997:2) behels die intervensie met steungewing meer as probleem-
oplossing, die gee van advies of die uit die weg ruim van probleme. Dit moet individue bemagtig 
om hul nood te dee! en minder gei:soleer te voe! in hul moeilike omstandighede. Edwards & Davis 
(1997: 117) beskou die leer ken van die individu en verkenning van sy ervaringe as die 
vernaamste dee! van die steungewingproses. Dit stel individue in staat om hul eie 
probleemoplossingstrategiee te ontwikkel en as gevolg daarvan meer in beheer en beter oor 
hulself te voel. Dit vereis aktiewe deelname van die gesinslede, die skep van geleenthede om 
probleme te kommunikeer, die verkenning daarvan en die ooreenkom van 'n doe! wat die 
betrokkenes wil bereik. 
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Steungewing as 'n proses van intervensie word deur Edwards & Davis (1997:67) beskryf aan die 
hand van die volgende take: 
• verhoudingstigting 
• eksplorasie en verheldering van probleemareas 
• daarstel van en ooreenkom oor die doe! 
• formulering van 'n plan om die doe! te verwesenlik 
• implementering van die plan 
In die praktyk vind heelwat hiervan dikwels spontaan tussen ouer en kind plaas warmeer 
probleme ontstaan. Wanneer die kind byvoorbeeld met 'n probleem soos vrees vir 'n komende 
hospitalisasie worstel kan die ouers horn bystaan deur binne hul bestaande verhouding die kind se 
vrese en behoeftes te verken. Daarna kan die ouers en kind ooreenkom oor watter vrese besweer 
en behoeftes bevredig moet word. Saam kan hulle onder die ouer se leiding 'n plan bedink om dit 
te bewerkstellig. Laastens sal hulle die plan implementeer en vaardighede inoefen, indien nodig. 
Die steungewing kan informeel binne die gemaklike samesyn van ouer en kind verloop. 
7.7.2 VERHOUDINGSTIGTING 
Ouers moet in hul daaglikse versorging en opvoeding van die kind 'n gesonde verhouding met die 
kind en ander gesinslede opbou. Dit vorm die basis van enige vorm van steun wat ouers aan die 
siek kind en ander gesinslede gee. Ouers se kennis van die res van die gesin is van onskatbare 
waarde. 'n Vennootskapsverhouding tussen die ouers en antler gesinslede is nodig waar elke 
individu gerespekteer word vir sy uniekheid en kundighede. Ouers en kinders moet mekaar erken 
en vertrou as individue wat waardevolle oplossings kan gee, kan onderhandel, 'n doe] bereik en 'n 
mate van beheer kan neem (Edwards & Davis 1997:67). Die ouers moet empatie, respek, 
opregtheid, menslikheid en entoesiasme kommunikeer sodat die steungewingsproses so vlot as 
moontlik kan verloop. 
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7.7.3 EKSPLORASIE EN VERHELDERING VAN PROBLEEMAREAS 
Eksplorasie van probleemareas soos samewerking tydens mediese prosedures of gesinslede se 
gevoelens kan op verskeie wyses geskied. Nie-verbale wyses van eksplorasie by die kind sluit die 
gebruik van handpoppe, tekeninge en spel in (Edwards & Davis 1997:117). Verbale wyses van 
eksplorasie kan gestruktureerd of ongestruktureerd geskied. Gestruktureerde wyses van 
verkenning behels die gebruik van sin- of storievoltooiings, die skryf van 'n lewenstorieboek, 
dagboeke, evalueringskale en verkenningspeletijes soos "All about me" (Edwards & Davis 
1997:117). Oop vrae is 'n ongestruktureerde wyse van verkenning en bied 'n individu die 
geleentheid om in sy eie woorde te vertel van sy ervaringe en belewinge. Ouers sal meer 
waarskynlik van ongestruktureerde wyses van verkenning gebruik maak. 
7.7.4 DAARSTEL VAN EN OOREENKOM OOR DIE DOEL 
Die doe! van die steungewingsproses behoort eerstens die belang van die betrokke gesinslede te 
<lien. Die ouer formuleer doelwitte vir die intervensie en betrek die gesinslede aktief deur 
gesprekvoering waartydens daar oor die doelwitte ooreengekom word. Die doe! kan byvoorbeeld 
wees dat sibbe selfstandig klaarmaak vir skool tydens ouerlike afwesigheid weens hospitalisasie, 
of dat die siek kind 'n pynlike prosedure beter sal hanteer. Die doe! behoort die ontwikkeling van 
begrip, sowel as die hantering van spesifieke probleme verbesonder vir elke gesinslid binne 'n 
groter doe!, naamlik die optimale ontwikkeling van gesinslede en toereikende volwassewording 
van die kind, te behels. 
7.7.5 FORMULERING VAN 'N PLAN OM DIE DOEL TE VERWESENLIK 
Die ouer formuleer 'n aksieplan om die doe! van die intervensie te verwesenlik. Die aksieplan kan 
ook in samewerking met die gesinslede beplan word. Dit behels die beplanning van 
intervensietegnieke. Voorbeelde hiervan is gesprekvoering, inoefening van vaardighede soos 
214 
byvoorbeeld afleiding tydens pynlike prosedures, sibbe wat vir hulself kospakkies vir skool maak 
tydens ouerlike afwesigheid weens hospitalisasie, ensovoorts. 
7.7.6 IMPLEMENTERING VAN DIE PLAN 
Dit behels die werklike gebruik van intervensietegnieke om die daargestelde doe! te bereik. 
7.7.7 STEUNGEWING OM DIE GEBRUIK VAN EFFEKTIEWE HANTERING-
STRATEGIEE TE BEWERKSTELLIG 
Ouers wat die siek kind en antler gesinslede wil help om die siekte beter te kan hanteer, behoort 
hulle te help om effektiewe hanteringstrategiee te ontwikkel (Edwards & Davis 1997:81). Mescon 
& Honig (1995:121) stel die volgende riglyne voor wanneer kinders gehelp word om effektiewe 
hanteringstrategiee te bekom: 
7. 7. 7. I N ormalisering van die kind se response 
Die chroniese siek kind se response met betrekking tot sy siekte moet eerder as normaal en 
minder dikwels as patologiese moeilikhede gesien word. Depressie, selfbeeldprobleme en sosiale 
aanpassingsprobleme kan in stadiums by die siek kind verwag word. Dit is eers wanneer 
probleme self destruktief raak, oor 'n verlengde tyd voorkom en nie meer verstaanbaar is in die 
konteks waarbinne dit voorkom nie, dat dit as patologies gesien word. Dan is steungewing alleen 
nie meer voldoende nie en is psigoterapie nodig. Steungewing om normalisering te bewerkstellig 
is belangrik. Riglyne vir ouers om die kind se response te normaliseer behels die volgende: 
• berei as ouers self voor om die moontlike effekte van die siektetoestand en behandeling op die 
kind te verstaan en toepaslik daarop te reageer sodat die kind se response daarop gemakliker 
hanteer kan word 
• betrek die kind sover moontlik in die selfsorgproses en besluitneming 
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• behandel die siek kind as 'n normale gesinslid en skolier 
• moet nie toelaat dat die gesin die siekte geheim hou nie 
(Mescon & Honig 1995:121) 
7.7.7.2 Kommunikasie 
Die vaardighede wat vir steungewing gebruik word wissel, maar alma! het in 'n meer ofmindere 
mate te doen met kommunikasie. Dikwels vind daar nie effektiewe kommunikasie tussen die 
chroniese siek kind en sy versorgers plaas nie. Volwassenes kommunikeer dikwels met antler oor 
die kind se siekte sonder dat hulle die kind geleentheid gee om insette te !ewer. 
Effektiewe kommunikasie tussen die ouer en siek kind hou vele voordele in. Dit kan die kind help 
om siekte te hanteer, deurdat dit onsekerhede uit die weg ruim en aan die kind 'n gevoel van 
beheer en kontrole teruggee (Mescon & Honig 1995:122). Dit stel die kind verder in staat om te 
ervaar dat antler na horn luister en sy siekte en belewing daarvan emstig opneem (Edwards & 
Davis 1997:64). Kennis wat deur kommunikasie verkry word maak dit ook vir die kind moontlik 
om toenemend verantwoordelikheid vir sy selfsorg te aanvaar. 
"Although it may be hard to do, the most respectful course of action that can be adopted 
under all circumstances is to provide them with the opportunities to talk, and to listen 
carefully, very carefully, to what they say and to act upon it." (Edwards & Davis 
1997:199) 
Die volgende riglyne vir kommunikasie kan die ouers en kind help: 
• ouers moet die kind laat voe! dat hul na horn luister en emstig oor die siekte en sy belewing 
daarvan praat deur eerstens beskikbaar te wees vir die kind, aandagtig na die kind te luister en 
toepaslik te reageer op die kind se kommunikasie 
• ouers moet kinders opvoed om hul behoeftes aan relevante persone in hul omgewing soos 
familie, vriende en mediese personeel, duidelik te kommunikeer. Die kind moet eerstens 
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opgevoed word om behoeftes toepaslik aan die ouer te kommunikeer. Dit rus die kind beter 
toe om behoeftes aan antler buite die beskermende omgewing van die gesin te kommunikeer. 
Sodoende kan volwassenes die kind se behoeftes beter verstaan en daarin voorsien 
• ouers moet oor akkurate siekte-verwante inligting beskik en dit akkuraat en eerlik 
kommunikeer. Soms verskaf die volwassene vals inligting soos "dit sal nie seer wees nie" in 
'n poging om die kind te beskerm. Dit lei tot 'n verlies aan kredietwaardigheid en groter 
wanaanpassing 
• herbetekening van die situasie om hantering te verbeter moet ook deur kommunikasie 
geskied. Ouers moet eerstens die betekenisse wat die kind heg vasstel, waarna verkeerde 
betekenisse gewysig word, deur daaroor te gesels 
(Edwards & Davis 1997:66; Mescon & Honig 1995:122; Henson 1995:62). 
Bostaande dien slegs as agtergrond waarbinne die hieropvolgende riglyne Vlf ouers gebruik 
behoort te word. Die riglyne is gebaseer op die behoeftes wat ouers in hoofstuk 6 te kenne gegee 
het. In hoofstuk 6 is 'n faktorontleding gedoen en patrone van ouers se behoeftes bepaal. Ouers 
wat hulle siek kind wou help se behoeftes aan hulp het verband gehou met 
• hospitalisasie, mediese prosedures en -behandelings 
• portuurgroep, skool en fisieke aktiwiteite 
• selfverwerkliking 
• lewensbedreiging 
• siektekennis, -beheer en -bestuur 
Ouers wat self hulp verlang het, se behoeftes het verband gehou met 
• opvoeding van die siek kind en verwante sake 
• verhoudings en praktiese sake rakende die gesin en gesinslede 
• skoolverwante sake 
• lewensbedreiging, stresvolle mediese prosedures en -behandelings 
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Elkeen van hierdie behoeftes raak die ouer en kind meer of minder op liggaamlike, emosionele, 
kognitiewe, morele en sosiale wyse. Al die behoeftes hou verder verband met die opvoeding van 
die kind. Dit is om hierdie rede dat besluit is om die riglyne vir die ouer te orden volgens die 
opvoeding van die kind en die ouer se betrokkenheid by die kind se liggaamlike, emosionele, 
kognitiewe, morele en sosiale ontwikkeling. Bostaande patrone van ouers se behoeftes word 
binne hierdie konteks bespreek. 
7.8 OPVOEDING VAN KINDERS IN 'N GESIN MET CHRONIESE 
SIEKTE 
Die riglyne rakende die opvoeding van kinders in die gesin word gegee om die ouers te help om 
hantering van die siekte by die siek kind sowel as antler gesinslede te fasiliteer. In 'n gesin met 'n 
chroniese siek kind is die siek kind dikwels die fokus en die hantering van hierdie kind die ouers 
se grootste uitdaging. Dit is om hierdie redes dat die meeste riglyne wat gegee word ouers 
bemagtig om juis die siek kind beter te hanteer, terwyl die hantering van antler gesinslede in 'n 
mindere mate aangespreek word. Heelwat van die riglyne wat gegee word om die siek kind beter 
te hanteer kan ook op antler gesinslede van toepassing gemaak word en behoort dan ook so gelees 
te word. Die riglyne word as die ideaal gestel. Nie alle riglyne is altyd in alle omstandighede 
haalbaar nie. Ouers behoort daardie riglyne wat op hulle en die res van die gesin van toepassing 
is, te selekteer en te probeer nakom. 
Die volgende riglyne kan ouers help om die opvoeding van kinders in 'n gesin met 'n chroniese 
siek kind te behartig: 
• beskou en behandel elke kind in die gesin as uniek met unieke moontlikhede en behoeftes 
• probeer begryp dat die chroniese siek kind anders as antler kinders is en daarom unieke 
behoeftes kan he, wat nie ooreenstem met die van gesonde kinders nie 
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• ouers moet die kind laat beleef dat hulle vertrou kan word deur vir die kind beskikbaar te 
wees, horn onvoorwaardelik te lief te he en te aanvaar, konsekwent op te tree, die kind te 
dissiplineer en waardes en norme van die samelewing vir die kind voor te leef 
In die hieropvolgende gedeelte word 'n bepaalde aspek van die kind se opvoeding telkens beskou. 
Die kind se opvoeding vind nie gefragmenteerd ten aansien van die verskillende aspekte soos 
liggaamlikheid, emosionele !ewe van die kind, ensovoorts plaas nie. Daar kom oorvleueling voor, 
omdat die kind in totaliteit as liggaamlike, emosionele, verstandelike, morele en sosiale wese 
bestaan en opgevoed word. Liggaamlike aspekte van die kind se opvoeding word byvoorbeeld 
ook deur emosionele sake bei:nvloed. Dit is om hierdie rede dat die riglyne wat gegee word ten 
aansien van een aspek van die kind se opvoeding ook komponente van antler aspekte sal bevat. So 
byvoorbeeld kan riglyne vir die hantering van hospitalisasie wat 'n liggaamlike aspek 
verteenwoordig, ook riglyne met betrekking tot die emosionele sake rakende hospitalisasie bevat. 
Dit bring mee dat oorvleueling in die hieropvolgende stukke kan voorkom. Daar is besluit om dit 
so weer te gee, omdat daar nie van ouers verwag kan word om self die nodige integrasie te doen 
nie. Die riglyne vir ouers is grootliks die werk van die auteur. Idees van antler skrywers met 
betrekking tot die hantering van siekte deur mediese personeel is gebruik en op ouers van 
toepassing gemaak. Toepaslike bronverwysings is in hierdie gevalle gegee. 
7.8.l STEUNGEWING TEN AANSIEN VAN LIGGAAMLIKE ASPEKTE 
7 .8.1.1 Hospitalisasie 
By chroniese siekte is daar soms benewens gereelde hospitalisasie ook langtermyn hospitalisasie 
betrokke. Volgens ouers en mediese personeel is persoonlike emosies en kommunikasieprobleme 
die vernaamste stressors tydens verlengde hospitalisasie (Horn, Feldman & Ploof 1995: I 07). 
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7.8.1.1.a Riglyne vir ouers vir hul eie hantering van die kind se hospitalisasie 
Ouers se hanteringstrategiee tydens hospitalisasie behels meestal die inwin van inligting, 
ondersteuning van professionele persone, innerlike krag, geloof en ontvlugting deur weg te wees 
van die hospitaal (Horn et al 1995:121,124). 
Die volgende riglyne kan ouers help om hospitalisasie beter te hanteer (aangepas volgens Horn et 
al 1995:126) en kan ook deur sibbe gebruik word: 
• wm tydige en akkurate inligting oor relevante sake in. Skakel onsekerhede uit deur 
kommunikasie met toepaslike betrokkenes 
• maak kontak met die toepaslike professionele persone wat oor die nodige kennis beskik om 
inligting oor relevante sake te verskaf of vra vir verwysing deur die kind se dokter na 
relevante professionele persone 
• vra reeds voor hospitalisasie uit na verwagte gedragsresponse van die kind en meegaande 
prosedures 
• antisipeer en beplan 'n hanteringstrategie vir verwagte gedragsresponse tydens hospitalisasie 
en oefen dit in, indien toepaslik 
• dring aan op beantwoording van vrae oor en tydens hospitalisasie, ongeag van hoe 
onbeduidend die vraag dalk vir antler voorkom 
• herhaal vrae oor en tydens hospitalisasie totdat onduidelikhede opgeklaar is 
• wees bedag daarop en aanvaar dat 'n emosionele reaksie op die antwoord en situasie kan 
voorkom 
• beskou 'n emosionele belewing van die antwoord en situasie sowel as 'n respons daarop as 
normaal 
• gee sover moontlik binne perke uiting aan emosies tydens hospitalisasie deur byvoorbeeld te 
huil, woede uit te druk, teleurstelling te kommunikeer, ensovoorts 
• praat met 'n vertroueling oor die gevoelens 
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• indien dit weens die situasie wenslik is om uitdrukking van emosies te onderdruk, gee by 'n 
latere geleentheid daaraan uiting of gee op daardie oomblik daaraan uiting op 'n antler wyse, 
soos om dit neer te skryf of dit te teken 
• raadpleeg professionele hulp indien die gevoelens langdurig is of normale funksionering oor 
'n verlengde periode belemmer 
• gebruik versamelde kennis oor hospitalisasie vir beter besluitneming en om stres op die gesin 
te verminder 
• probeer sover moontlik deelneem aan besluitneming en versorgingsgeleenthede m die 
hospitaal, wat toepaslik is vir ouers se vlak van kennis, ondervinding, ensovoorts 
• kommunikeer die behoefte om dee! te neem aan besluitneming en versorgingsgeleenthede met 
die toepaslike persone in die hospitaal 
• vra dat antler die ouers se behoefte aan betrokkenheid en kontrole tydens hospitalisasie 
respekteer 
• maak professionele persone in die hospitaal sensitief vir die verskeie hanteringstrategiee van 
die gesin. Wys hulle byvoorbeeld daarop as die kind nodig het om met sy gunsteling 
speelding in die hospitaal te gaan slaap en die vader stresvolle situasies hanteer deur 
aanvanklik antler te blameer 
• stem toe tot gesinsterapie in die hospitaal indien dit aangebied word, aangesien die hospitaal 
die ideale plek is vir vroee intervensie om gesinslede se hantering van die siekte te 
vergemaklik 
• wees bedag daarop dat die ontslag en oorgangsproses na verlengde hospitalisasie bepaalde 
gesinsaanpassings kan verg 
• berei voor vir die gesinsaanpassings deur reeds voor ontslag na voorsiende gebeurlikhede te 
vra en die nodige voorbereidings te tref 
• maak gebruik van beskikbare ondersteuningsbronne 
• moenie sonder meer aangebode hulp weier nie 
• kommunikeer met mediese personeel en antler belanghebbendes oor die siekte, 
ontslagbeplanning, gesinsondersteuning, inligtingsbronne, koordinering van dienste, 
fasilitering van skool hertoetrede en/ofhospitaal hertoetrede 
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(aangepas volgens Stuart & Goodsitt 1996:59-61; Long, Artis & Dobbins 1993:106; Bertoia 
& Allan 1988:207) 
7.8.1.1.b Riglyne vir ouers om sibbe se bantering van hospitalisasie te verbeter 
Die volgende sake kan ouers help om sibbe se bantering van hospitalisasie te verbeter: 
• skep tydens hospitalisasie vir sibbe geleenthede om die siek kind te besoek 
• moedig sibbe aan om die sieke te besoek en respekteer die keuse wat hul uitoefen 
• moedig sibbe aan om met die siek kind te kommunikeer by wyse van kunswerke, 
telefoongesprekke en nuusbriewe 
• berei sibbe voor op wat hul by die hospitaal te wagte kan wees 
• berei sibbe, indien die tyd en omstandighede <lit toelaat, voor wanneer die hospitalisasie 
ouerlike afwesigheid veroorsaak 
• probeer sover moontlik verseker <lat sibbe se !ewe normaal voortgaan deur van ondersteuning 
van antler gebruik te maak om sibbe byvoorbeeld in hul eie bed te laat slaap, by aktiwiteite te 
besorg en te help met tuiswerk 
• spreek 'n spesifieke tyd af wanneer die gesinslede byvoorbeeld telefonies met mekaar sal 
kontakmaak 
• voed sibbe op om hul behoeftes aan beskikbare persone te kommunikeer sodat hul <lit beter 
kan verstaan en daarin kan voorsien 
• maak tydens hospitalisasie gebruik van 'n aktiewe ondersteuningstruktuur, indien <lit bestaan, 
sodat daar onder meer beter in sibbe se behoeftes voorsien kan word 
7 .8.1.1.c Riglyne vir die ouers om die kind se hantering van hospitalisasie te verbeter 
Hospitalisasie vorm dikwels 'n integrale dee! van die !ewe van 'n chroniese siek kind. 
Steungewing en terapie waar nodig kan hul help om die ervaring positief te hanteer (Burke, 
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Hadley-Derry, Costello, Kauffmann & Dillon 1997:475). Die kind behoort waar moontlik voor 
berei te word op hospitaaltoetrede, verblyf en prosedures in die hospitaal sowel as die ontslag. 
Die volgende riglyne kan ouers help om die kind voor te berei op hospitalisasie: 
• win inligting in. Vra die kind na dit wat hy graag oor die komende hospitalisasie wil weet en 
bekom die inligting by medici of uit toepaslike bronne soos geskrewe literatuur 
• stel bronne van inligting aan die kind bekend. Benewens gesprekke met relevante persone kan 
toepaslike boeke, televisieprogranune, spesiaal voorbereide videos en vooraf besoeke aan die 
hospitaal gebruik word 
• besweer die kind se vrese deur relevante akkurate inligting te gee 
• moedig uitdrukking van emosies aan. Laat die kind met 'n vertroueling gevoelens aangaande 
die hospitalisasie bespreek. Gesprekke, spel, kuns en musiek is handige hulpmiddels om die 
kind te help om gevoelens uit te druk en beheer te neem oor die situasie. Moedig spontane 
kindertekeninge aan 
• help die kind om 'n vertrouensverhouding met die hospitaalpersoneel te vestig en met hulle te 
identifiseer. 'n Vertouensverhouding met mediese personeel bevorder identifikasie. Kinders 
stel dikwels belang in die versorging en behandeling van 'n siek menslike liggaam. Hui 
identifikasie met mediese personeel kan gebruik word om hul te help om 'n 
verantwoordelikheid ten opsigte van hul eie versorging te ontwikkel 
• wees self voorberei op die hospitalisasie. W anneer ouers reeds voorberei is op die 
hospitalisasie en in beheer van hulle emosies is, kan hulle vir die kind tot steun wees 
• help die kind met die aanleer van hanteringstrategiee soos: 
die gebruik van idiosinkratiese rituele - kinders ontwikkel soms unieke rituele tydens 
hospitalisasie en behandeling. 'n Kind kan byvoorbeeld aandring om eers 'n pop se koors 
te meet, alvorens sy koors gemeet word of die aarvoedingsbuis toegooi tydens 
behandeling. Die rituele behoort slegs gestaak te word wanneer dit patologies kompulsief 
en self destruktief raak 
• laat jonger kinders 'n gunsteling speelding of klere net voor opname selekteer en inpak om 
saam te neem hospitaal toe 
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• tref voorbereidings vir wanneer die kind weer huiswaarts keer ten einde die kind te verseker 
dat hy we! weer sal kan huis toe kom. Maak byvoorbeeld saam met die kind die bed voor 
vertrek netjies op en sit 'n pakkie wat na die terugkeer oopgemaak kan word, daarop neer 
• laat ouer kinders vriende en onderwysers vertel dat hul hospitaal toe gaan, hul 
kontaknommers gee en selfs vra dat skoolwerk vir hulle gestuur word 
(aangepas volgens Spirito & Stark 1994:314) 
Tydens verlengde hospitalisasie gebeur dit soms dat kinders by die hospitaal gelaat word en selde 
besoek ontvang. Moontlike redes hiervoor is ouers wat ver woon, ouers wat moedeloos voe! en 
glo dat daar nie verbetering gaan intree nie, finansiele en antler gesinsredes (Berger 1994: 16). 
Tydens verlengde hospitalisasie word die volgende riglyne vir ouers aanbeveel: 
• laat die gesin die hospitaal so dikwels as moontlik besoek 
• beplan altematiewe kommunikasie met die kind soos telefoongesprekke, briefwisseling, 
ensovoorts 
• reel dat foto's van die kind aan die gesin gestuur word 
• plaas foto's van die gesin in die kind se karner 
• dra sorg dat daar ook antler persoonlike besittings van die kind en spieels m die 
hospitaalkamer is om depersonalisasie te voorkom 
(aangepas volgens Berger 1994: 18; Bertoia & Allan 1988:207-209) 
Gesinslede moet voorberei word op die kind se ontslag (Bradford 1997:88). Die sekuriteit om 
voortdurend mediese personeel beskikbaar te he in 'n hospitaal moet nie onderskat word tydens 
voorbereiding op ontslag nie (Edwards & Davis 1997:150). 
Die volgende riglyne kan deur ouers gevolg word om hulself, die kind en antler gesinslede voor te 
berei op die kind se ontslag: 
• begin ontslag voorbereiding betyds - reeds wanneer daar nog net van ontslag gepraat word 
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• berei voor om mediese behandeling en prosedures waar nodig tuis voort te sit, met dikwels 
die minimum hulpbronne en nie-opgeleide personeel. Vind uit wat die behandeling tuis gaan 
behels en begin om vir spesifieke aangeleenthede voor te berei. So byvoorbeeld kan dit nodig 
wees om te leer om insulien toe te dien of die kind fisioterapie te gee 
• win inligting in om kwelvrae op te los 
• antisipeer alleen en saam met die kind die verloop van 'n dag buite die hospitaal 
• antisipeer die oplossing van moontlike probleme en dee! dit met die kind, indien ter sake 
• berei die kind voor op skool hertoetrede as dee! van die voorbereiding op ontslag deur 
moontlike vrae van die portuurgroep te antisipeer. Gebruik rollespel om antwoorde voor te 
berei. Die kind kan eers die rol van die portuurgroep speel terwyl ouers die antwoorde 
modelleer, waarna die rolle omgeruil kan word 
• maak seker van die korrekte toediening van medikasie 
• stel vas op watter wyse kommunikasie met mediese personeel kan en gaan geskied 
• versamel inligting oor dieetvoorskrifte, indien toepaslik, en beplan vir die uitvoering daarvan 
• beplan vir die hantering van 'n noodsituasie tuis en by die skool - stel 'n noodplan op deur 
byvoorbeeld te reel met versorgers vir sibbe, toepaslike medikasie byderhand te hou, 
noodtelefoonnommers beskikbaar te stel aan versorgers van die kind, ensovoorts 
• vind uit watter ander sake optimale siektebeheer kan bevorder en beplan vir die uitvoering 
daarvan 
(grootliks aangepas volgens Bradford 1997:88; Oleske 1997: 170) 
7 .8.1.2 Stresvolle behandelingsprosedures 
Die kind se hanteringstrategiee en emosionele bronne is kwesbaar. Kinders leef in 'n 
verbeeldingswereld waar pynlike behandelings en prosedures gesien kan word as straf of 'n 
massiewe aanval deur volwasse figure. Die kind se geskreeu of geveg is dikwels sy manier om 
kontrole oor die situasie te herwin. 
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Die volgende riglyne en sake kan ouers help om hulself en die siek kind beter voor te berei op 
stresvolle behandelingsprosedures en <lit beter te hanteer: 
• berei eerstens as ouer voor op die behandelingsprosedure deur relevante inligting in te win by 
mediese personeel, eie emosies toepaslik uit te druk en onder beheer te kry. Ouers is die beste 
bran van inligting en ondersteuning vir die kind. Deeglik voorbereide ouers wat meer 
ontspanne is, kan kinders beter ondersteun 
• berei die kind voor vir mediese prosedures - goeie voorbereiding kan die kind help om 
gedagtes, aksies en gevoelens te organiseer alvorens die prosedure uitgeoefen word 
• win inligting by mediese personeel in oar wat voor, tydens en na die prosedure gebeur 
• neem die kind se ontwikkelings- en emosionele gereedheidsvlak in ag wanneer besluit word 
watter informasie, wanneer en op watter wyse aan die kind gegee word 
• gee inligting op 'n eerlike, positiewe en versekerende wyse. Wanneer die prosedure pynlik 
gaan wees, behoort die nuus op die bes moontlike wyse aan die kind oorgedra te word 
• die inligting wat aan die kind gegee word moet sensoriese inligting bevat ( wat gesien, geruik, 
geproe, gevoel, gehoor word), sowel as inligting oar die stappe van die prosedure 
• beskryf sensasies aan die hand van bekende sensasies vir die kind. So byvoorbeeld kan 'n 
naaldprik as 'n skraap of insekbyt beskryf word 
• verduidelik die stappe van die prosedure vir die kind 
• verduidelik die rede vir die prosedure vir die kind 
• verduidelik die uitwerking van die prosedure vir die kind 
• gebruik soms konkrete en visuele voorbeelde vir voorbereiding 
• gebruik soms, indien moontlik, werklike toerusting en apparatuur vir voorbereiding 
• gebruik soms verbeeldings- en kreatiewe spel situasies vir voorbereiding, aangesien dit vir 
kinders minder bedreigend en skrikwekkend is. Inspuitings vol verf kan gebruik word om 
prente te maak, gips kan vir poppe aangesit word en kinders kan maskers vir radioterapie 
maak 
• moedig kinders aan om te identifiseer met 'n spesifieke speelding wat in spelsituasies gebruik 
word. Doen voorbereiding daarmee en voer alle prosedures daarop uit alvorens die kind 
226 
daaraan blootgestel word. Aarvoeding of intraveneuse behandeling kan verduidelik word as 'n 
spesiale vriend waardeur die kind 'n spesiale drankie en medisyne ontvang wat gesondheid sal 
verbeter 
• voorbereidingsboeke, stories, antler kinders wat soortgelyke prosedures ondergaan en 'n stel 
foto's wat spesifieke gebeure, mense en plekke tydens die behandeling aandui, kan tydens 
voorbereiding gebruik word. Medici kan vir foto' s of inligting in hierdie verband gevra word 
• betrek die kind self by voorbereiding. Kinders kan gehelp word om 'n gegewe prosedure te 
bestuur, deur 'n nuwe vaardigheid soos byvoorbeeld bantering van pyn, bepaling van 
bloeddruk of die toediening van inspuitings aan te leer. Ouers kan medici vra om kinders 
hiermee behulpsaam te wees 
• maak seker <lat die kind eksplisiet weet wat van horn verwag word tydens die uitvoer van 
prosedures. Die kind kan dalk voe! <lat <lit belangrik is om braaf te wees en nie te huil nie, 
terwyl hy eintlik net moet stilsit sodat die prosedure voltooi kan word 
• bevorder aktiewe deelnarne van die kind tydens prosedures. Moedig onder meer die uitvoer 
van sekere take (byvoorbeeld om die saal te besoek en die plek van behandeling te leer ken) 
en die aanleer van vaardighede en strategiee om die prosedure te beheer, (byvoorbeeld 
ontspannings- of afleidingsoefeninge ), aan 
• antisipeer saarn met die kind die voorgenome prosedure nadat inligting gegee is 
• selekteer saarn met die kind hanteringstrategiee wat hy gaan gebruik 
• ouers moet self ook 'n hanteringstrategie vir hulself selekteer sodat maksimum steun aan die 
kind gebied kan word 
• mobiliseer die hanteringstrategiee deur <lit in te oefen. Tydens 'n breinskandering by 'n jong 
kind kan ouers byvoorbeeld inligting inwin oor die prosedure, die kind daaroor inlig, 'n 
fantasieverhaal wat die geluide wat die toerusting maak bevat, bedink en <lit vir die kind 
vooraf vertel terwyl die kind stille. Hulle kan met die kind ooreenkom om die verhaal weer te 
vertel terwyl die kind stille en die prosedure ondergaan 
• gebruik die voorbereiding om 'n gevoel van kontrole oor die situasie by die kind te bevorder 
• gaan versigtig te werk sodat voorbereiding nie die kind gevoelig maak vir moontlike gebeure 
wat sy angstigheid verhoog nie 
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• wees bedag daarop dat die voorbereiding van kinders op mediese prosedures dikwels m 
besige hospitaalsale agterwee bly 
• sorg vir genoegsame tyd om die mees doeltreffende voorbereiding met die kind te doen. Dit 
behels tyd om 'n verhouding met die kind te stig of te verstewig en vas te stel wat die kind 
reeds weet, vrees, nodig het om te weet en wil weet. Daarna moet daar nog voldoende tyd 
wees om die informasie in te win en so ondersteunend, betekenisvol en eerlik moontlik aan te 
hied 
• gebruik die kind se ouderdom, emosionele staat, vorige ondervindinge, die omvang van die 
voorbereiding en die doe! daarmee om die toepaslike tyd te bepaal om die kind voor te berei 
op 'n prosedure 
• begin voorbereiding betyds sodat daar genoeg tyd toegelaat word vir die kind om die 
informasie te assimileer, onsekerhede uit die weg te ruim en hanteringstrategiee te mobiliseer 
• kleiner kinders en baie angstige kinders baat meer by voorbereiding wat nader aan die tyd van 
die prosedure gedoen word. Dit is so omdat hulle nie 'n goeie tydskonsep het nie en dalk na 
voorbereiding aanhoudend op hul hoede of angstig kan wees vir die prosedure om plaas te 
vind 
• koppel vir kleiner kinders voorbereiding aan tyd wat hul kan verstaan, byvoorbeeld oor drie 
slapies of na middagete 
• indien kinders reeds 'n soortgelyke prosedure deurgemaak het, is dit sinvol om hul 
ondervinding en herinneringe daaraan te verken sodat die positiewe versterk kan word en 
ontstellende sake bespreek kan word. Gebruik vorige ervaringe van suksesvolle hantering as 
aanmoediging. Algemene temas in die verband behels die kind se volharding, behaling van 
sukses, strewe na 'n beloning en volgehoue ouerlike aanmoediging 
• bevorder die kind se selfbeeld deur suksesse uit te wys 
• prys en gee positiewe versterking aan kinders oor die vaardighede en strategiee wat hul 
inoefen of reeds toereikend gebruik 
• help die kind om dit waaroor hy beheer kan uitoefen en die wyses waarop hy dit kan doen, 
raak te sien. So byvoorbeeld kan 'n tiener dogter wat vir breinchirurgie voorberei word met 
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die medikus 'n ooreenkoms aangaan oor hoeveel hare hulle sal afskeer en <lat hulle <lit sal 
doen terwyl sy wakker is 
• help die kind om aspekte wat nie verander kan word nie, beter te hanteer deur strategiee soos 
onder meer ontspanning en afleiding 
• toon en kommunikeer begrip vir die aspekte van prosedures wat 'n kind kan ontstel. Selfs 
prosedures wat nie pynlik is nie, kan kinders ontstel. Groot en raserige toerusting soos 
skanderingstoerusting of indringende prosedures soos byvoorbeeld die inplasing van buise in 
die blaas is ook bedreigend vir kinders. Kleiner kinders se vrees vir prosedures is dikwels 
eerder 'n vrees vir skeiding van hul ouers. Soms is dit nie die prosedures opsigself wat stres 
veroorsaak nie, maar we! die moontlike resultate van die prosedure 
• wees sover moontlik teenwoordig tydens ongemaklike prosedures soos bloedtrek of narkose, 
aangesien <lit vir die kind besliste voordele inhou 
• wees bedag daarop <lat ouers se teenwoordigheid tydens behandelingsprosedures heelwat 
spanning by mediese personeel kan veroorsaak, omdat hul dalk onseker of bevra voe! 
• moenie die kind dreig met die gevolge indien hy die prosedure weier nie. Die kind behoort 
daarop gewys te word <lat kinders we! spanning kan beleef en <lat daar tog hanteringstrategiee 
is wat reeds vir antler kinders en ook vir horn daarvoor gebruik kan word 
(aangepas volgens Hoekelman et al 1997:1799; Edwards & Davis 1997:137-141; Leff et al 
1992:172) 
7.8.1.3 Chirurgiese prosedures 
Al bogenoemde riglyne ten aansien van stresvolle behandelingsprosedures kan ook op chirurgiese 
prosedures van toepassing gemaak word. Die volgende addisionele riglyne en sake kan ouers help 
om hulself en hul kinders te help om chirurgiese prosedures beter te hanteer: 
• ouers moet sensitief wees vir moontlike vrese wat die kind kan he met betrekking tot die 
chirurgie. Jong kinders is meestal angstig oor skeiding van hul ouers. Soms is hulle bang vir 
pyn, om wakker te word tydens die operasie of om nie wakker te word na die operasie nie. 
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Die jong kind kan gehelp word deur tydens spel bekommemisse oor chirurgiese prosedures te 
verken en te erken 
• fokus voorbereiding op sensoriese inligting (wat gehoor, gesien, geruik en gevoel word). Dit 
behels verder voorbereiding op wie teenwoordig gaan wees en hoe die medici en toerusting 
gaanlyk 
• verduidelik die uitwerking van die chirurgiese prosedure op die kind. Dit kan veral vir die 
jong kind nodig wees om te beklemtoon dat die prosedure nie as straf op iets uitgevoer word 
nie. Soms voe! kinders direk na die prosedure slegter as voorheen. Dit is daarom belangrik om 
die kind voor te berei op welke wyse die prosedure hulle gaan belnvloed en hoe lank dit 
behoort te duur voordat beterskap intree 
• help die kind om realistiese verwagtinge aangaande die uitkoms van die prosedure te he. 
Soms is kinders teleurgesteld oor die uitkoms van 'n chirurgiese prosedure. Dit is daarom 
belangrik om die kind voor te berei op die verwagte uitkoms van die prosedure sowel as die 
voordele en nadele wat dit moontlik kan inhou. Die kind kan byvoorbeeld as volg op die 
finale uitkoms voorberei word: "die prosedure sal nie jou gehoor normaal maak nie, maar dit 
we! vir jou moontlik maak om harde geluide te onderskei" 
• help die kind om realistiese vrese teen voordele van die prosedure op te weeg 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:142) 
7.8.1.4 Na-prosedure ontlading 
Na enige prosedure is dit belangrik om die kind geleentheid te gee om die ervaring te verwerk 
(Edwards & Davis 1997:148). Hoewel die fisieke trauma van korte duur kan wees, kan die 
emosionele gevolge !anger duur en kinders kan nodig he om dit te verwerk. 
Die volgende riglyne kan ouers help om hul kinders te help om traumatiese ervarings wat met die 
siekte verband hou, beter te verwerk: 
• verken die kind se gevoelens en gedagtes oor die ervaring 
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• help die kind om sy gevoelens en gedagtes uit te druk en sinvolle betekenisse aan die situasie 
te gee. Dit kan gedoen word deur gesprekke, spel, skryfWerk of 'n plakboek 
• onderhandel met die kind die metode wat hy wil gebruik om sy gevoelens uit te druk 
• help die kind om positief te voe!, veral oor sy suksesse tydens die hantering van die ervaring 
of prosedures 
7.8.1.5 Samewerking tydens behandelings 
Behoorlike luister na en waardering van die kind se unieke ervaringe is nodig ten einde die kind 
aan te moedig om samewerking met behandeling te gee. Vir die ondersteuning en aanmoediging 
van samewerking met langtermyn behandeling is al die vorige aspekte van goeie voorbereiding 
nodig. Die volgende riglyne kan ouers bemagtig om hul kinders te help om beter samewerking 
tydens behandelings te gee: 
• win inligting by mediese personeel in oor die rasionaal van die behandeling en die gevolge 
van die weiering van behandeling. Deel dit met die kind 
• win kennis in oor die praktiese aspekte van die sorg. Moedig die kind aan om vertroue te he in 
die praktiese aspekte van die sorg. Leef die vertroue ook aan die kind voor. Die ouer en kind 
moet byvoorbeeld weet watter doe! die toediening van insulien of die nakom van 'n dieet vir 
horn <lien. Die ouer moet glo dat die nakom van hierdie voorskrifte tot voordeel van die kind 
is en dit in sy gesprekke en gedrag sodanig kommunikeer 
• kommunikeer met mediese personeel oor die behandelingsregimes en onderhandel daaroor, 
indien toepaslik, om te verseker dat dit billik en hanteerbaar in die !ewe van die kind en ouer 
IS 
• versterk en ondersteun die kind om die verantwoordelikheid van samewerking na te kom en 
toenemend beheer oor die behandeling te aanvaar 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:149) 
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7.8.1.6 Pyn 
Pyn is 'n sensoriese of emosionele ondervinding wat die pasient kan beskryf in terme van 
werklike of potensiele weefselskade (Raithel 1989:204). Hoewel daar enkele chroniese siektes 
soos juveniele reumatorde artritis is wat met pyn geassosieer word, kom pyn by chroniese siek 
kinders gewoonlik voor as gevolg van pynlike mediese prosedures soos chirurgie, inspuitings, 
episodes van bloedtrek en so meer. Die chroniese siek kind word gekonfronteer met die konflik 
dat die ongemak wat hy verduur dikwels geassosieer word met beterskap. So byvoorbeeld moet 
die kind met leukemie chemoterapie ondergaan ten einde beterskap te pro beer bewerkstellig. 
Die volgende riglyne kan ouers help om hulself en hul kinders te help om die kind se 
pynervaringe beter te hanteer: 
• verken en verstaan die kind se gevoelens en gedagtes oor ervaringe van pyn tot op hede 
• stel die verskillende betekenisse wat die kind aan pyn heg, vas 
• wees bewus daarvan dat pyn verskeie funksies in die kind se !ewe kan vervul, hoewel dit nie 
noodwendig so hoef te wees nie. Waak teen vooroordele hieroor en verifieer onsekerhede of 
suspisies by kundiges soos mediese personeel. Pyn word soms gebruik as 'n indirekte wyse 
van behoeftebevrediging. Pyn kan byvoorbeeld gebruik word om ander te manipuleer of skool 
te ontduik. In so 'n geval moet ouers die pyngedrag ignoreer en eerder fokus op die kind, sy 
gebruik van effektiewe hanteringstrategiee en positiewe terugvoer oor behaalde suksesse 
• wees sensitief vir die kind se belewing van sy eie pyn in terme van ander. W anneer pyn 
voortduur sien persone dikwels hoedat die pyn nie net hul eie !ewe nie, maar ook die van 
ander be!nvloed. Die kind wat reeds skuldig voe! oor die eise wat sy siekte stel, kan dit 
moeilik vind om selfgeldend oor addisionele pynverwante behoeftes te wees. Die kind sal die 
las eerder self probeer dra 
• probeer vasstel op watter wyses die kind sy pyn en ontsteltenis uitdruk. Nie alle kinders huil 
en kla daaroor nie. Sommige le net in die bed en staar 
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• soms is dit vir ouers nodig om die pyn self te verken en kinders te help om die intensiteit van 
pyn te beskryf, sodat dit toepaslik behandel kan word. Skale van pynintensiteit soos 
byvoorbeeld 'n vyfpuntskaal wat uit syfers, kleure of prentjies bestaan, kan hiervoor gebruik 
word. Dit kan die beskrywing van die pyn sowel as die effek op die kind se handelinge insluit 
byvoorbeeld: 
I : Geen pyn: Kan aan alle aktiwiteite deelneem 
2: Bewus van bietjie pyn of ongemak: Meng nie in met die meeste aktiwiteite nie 
3: Matige pyn: Kan die kind se aandag van die pyn aflei, belemmer nie beweging nie, 
maar kan konsentrasie bemoeilik 
4: Erge pyn: Kind kan nie afgelei word nie en kan slegs die noodsaaklikste take uitvoer 
5: Ekstreme pyn: Kind voe! onbevoeg om enigiets te doen en is bedleend 
• moedig die kind aan om aktief tydens die intervensieproses by pyn betrokke te wees deur horn 
byvoorbeeld te vra om dagboek te hou van pynervaringe. Dit kan 'n aanduiding gee van die 
patrone van pyn, hoe dit die kind se !ewe beYnvloed en kan ook gebruik word om verandering 
oor tyd aan te dui 
• help die kind om hanteringstrategiee vir die pyn te ontwikkel. Dit is die ideaal om die kind 
tydens pynlike ervaringe en prosedures dee! te maak van die behandelingspan deur horn 
effektiewe hanteringstrategiee aan te leer. Hanteringstrategiee kan afleiding, desentisering, die 
soek na informasie, ouerlike teenwoordigheid, versterking en aanmoediging, modellering en 
die aanleer van 'n nuwe vaardigheid, soos selfhipnose of ontspanning met die hulp van 
asemhalingsoefeninge, insluit 
• help die kind om aangeleerde strategiee te evalueer ten aansien van hul doetreffendheid om 
pyn te beheer, effektiewe persoonlike hantering en toenemende kontrole, deur met die kind 
daaroor te gesels 
• moedig die kind aan om te volhard in die gebruik van hanteringstrategiee 
• versterk die kind se belewing van suksesse as resultaat van sy eie insette deur dit te 
kommunikeer en te beloon, indien toepaslik 
• beplan in sarnehang met mediese personeel 'n pynbeheerplan wat verskillende modaliteite vir 
pynverligting insluit. So 'n plan het die beste kans op effektiewe pynbeheer. So 'n plan kan 
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voorbereiding op pynlike ervarings en -prosedures, farrnakologiese- en nie-farrnakologiese 
pynkontrole insluit 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:153-159; Oleske & Boland 1997:168; Lewis 
1996:978; Grant & Haverkamp 1995:27-29; Grant & Haverkamp 1995:29; Pizzo & 
Poplackl 993: I 069). 
7.8.1.6.a Voorbereiding op pynlike prosedures 
Voorbereiding op pynlike ervaringe en -prosedures stel die kind en sy ouers in staat om 'n verskil 
te maak in die uitkoms van die ervaring en belewing van die prosedure (Kuttner 1987:46). 
Die volgende riglyne kan ouers help om hulself en hul kinders beter voor te berei op pynlike 
ervarings en -prosedures by die kind: 
• ontwikkel hanteringstrategiee om die pyn en angs tydens die prosedures te verminder deur 
byvoorbeeld selfhipnose te bemeester, te weet wanneer om vir pynstillers te vra of met die 
gebruik van hitteterapie tydens musiekbeluistering te eksperimenteer 
• doen voorbereiding vir pynlike ervaringe of -prosedures met behulp van videobande wat by 
hospitale beskikbaar is of vra die hulp van ander wat reeds effektiewe hanteringstrategiee 
gebruik 
• voorbereiding by jonger kinders kan gedoen word deur verbeeldingsvlugte te gebruik 
waartydens die kind se fantasielewe gebruik word om stories en hipnotiese suggesties te skep 
ten einde afleiding te bewerkstellig 
• voorbereiding op pynlike prosedures en behandelings behoort sensonese informasie (wat 
gesien, gehoor en gevoel word tydens die prosedure) so we I as prosedure informasie (die 
stappe van die prosedure ), in te sluit 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:161; Lewis 1996:978; Kuttner 1987:46) 
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7.8. l.6b Farmakologiese pynkontrole 
Farmakologiese pynkontrole kan ouers en !cinders help om pynlike ervarings en -prosedures beter 
te hanteer. Farmakologiese pynkontrole kan 'n kombinasie van narkotiese en nie-narkotiese 
pynstillers bevat. 
Die volgende riglyne aangaande farmakologiese pynkontrole kan ouers help om hulself en hul 
kinders te help om pynlike ervarings en -prosedures by die kind beter te hanteer: 
• verkry akkurate kennis oor die kind se pyn en die behandeling daarvan 
• skuif vooroordele opsy wanneer oor behandeling van die pyn besluit word 
• wees bewus daarvan dat pyn by kinders dikwels onderbehandel word en waak daarteen. Mites 
aangaande pyn by !cinders soos die wanopvatting dat suigelinge en voor-verbale kinders nie 
pyn beleef nie, het dikwels tot onderbehandeling gelei. Toepaslike medisinale pynbehandeling 
word ook soms weerhou weens ouers en kinders se vrese dat die gebruik van narkotiese 
middels tot verslawing of misbruik kan lei 
• vra mediese personeel vir 'n lokale narkotiese middel wat aangesmeer kan word, alvorens die 
bloed getrek word. Volgens Oleske & Boland (1997:168) het die gebruik van hierdie middel 
die aantal kinders wat gehuil het na 'n bloedtrekepisode verminder van 80% tot 10 % 
• wees sensitief vir die newe-effekte soos irriteerbaarheid en hiperaktiwiteit wat pynmiddels 
kan veroorsaak en rapporteer newe-effekte aan mediese personeel 
• gebruik ook altematiewe of aanvullende wyses van pynhantering aangesien pyn by kinders 
met chroniese pyn terugkeer nadat die middel uitgewerk is. Nie-farmakologiese pynkontrole 
soos onder meer musiek, afleiding, ontspanning, hipnose en die gebruik van hitte en koue as 
aanvullende wyses van pynhantering, is waardevol in hierdie verband 
(aangepas volgens Boekelman et al 1997:304; Lewis 1996:977; Grant & Haverkamp 1995:29; 
Pizzo & Poplackl 993: 1069) 
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7.8.1.6.c Nie-farmakologiese pynkontrole 
Nie-farmakologiese wyses van pynkontrole is nodig aangesien pyn by kinders met chroniese pyn 
terugkeer sodra farmakologiese middels uitgewerk is. Terselfdertyd is dit voordelig omdat dit nie 
die potensiaal het om newe-effekte soos farmakologiese middels te veroorsaak nie. Dit stel die 
kind verder in staat om in beheer te voe!, omdat hy daadwerklik iets doen om die pyn te verlig. 
Die volgende riglyne aangaande nie-farmakologiese wyses van pynkontrole kan ouers bemagtig 
om hulself en hul kinders te help om pynlike ervarings en -prosedures by die kind beter te 
hanteer: 
• aanvaar te alle tye tydens nie-farmakologiese wyses van pynkontrole dat die kind die beste 
kundige oor sy eie pyn is 
• verken die faktore wat die kind se pynpersepsie en -hantering beinvloed. Ste! die kind se 
persepsie van sy pyn, wat hy glo dit veroorsaak en wat hy glo daaraan gedoen kan word, vas. 
Vra hoe dit voe!, wat horn so laat voe!, wat die pyn beter maak, wat dit slegter maak, wat hy 
doen wanneer hy so voe!, wat hy graag wil doen wanneer dit so voe!, ensovoorts 
• bepaal die fisieke, emosionele, kognitiewe en sosio-omgewings faktore wat hydra tot die kind 
se respons op die pyn 
• help die kind om 'n nuwe betekenis aan die pyn en pynproses te gee deur dit met die kind te 
bespreek 
• help die kind wanneer die siekte met pyn geassosieer word om anders oor die pyn te dink deur 
fisieke, emosionele en kognitiewe herbeoordeling van die pyn, nuwe doelstellings te bepaal 
en 'n daaglikse pyndagboek byte hou 
• ontwikkel hanteringstrategiee vir die pyn. Leer nuwe response op pyn aan deur bepaalde 
vaardighede te bemeester. Psigologiese tegnieke wat redelik maklik is vir kinders en hul ouers 
om te bemeester is asemhalings-, blaastegnieke (blaas van byvoorbeeld seepborrels) en 
afleiding deur die gebruikmaking van byvoorbeeld opskietboeke 
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• raadpleeg 'n sielkundige wat onderle is in die gebruik van hipnose om meer gesofistikeerde 
hipnotiese verbeeldingstegnieke aan te leer, ten einde afleiding te bewerkstellig 
• wees bewus daarvan dat fisieke aktiwiteit ook 'n wyse van pynkontrole is. Fisieke aktiwiteit 
eerder as die vermyding daarvan behoort 'n integrate dee! van die behandeling van chroniese 
pyn te wees (Tomassoni 1996:403; Grant & Haverkamp 1995:29; Raithel 1989:203) 
• raadpleeg 'n medikus (vir versekering dat die oefening nie kontra-indikasies het nie) en 'n 
fisioterapeut (vir die ontwerp van die program) wanneer oefening terapie beplan word. 
Oefening terapie val meestal nie binne die spesialiseringsveld van mediese personeel nie. Die 
doe! met oefening terapie is om die pyn soveel as moontlik te verminder en die kind dan te 
help aanpas by die oorblywende pyn (Raithel 1989:209). Oefening terapie kan benewens 
verligting van pyn ook beter psigologiese- en psigososiale funksionering teweegbring (Keefe 
et al 1992:532). Oefening terapie is suksesvol tot op die stadium waar enige fisieke aktiwiteit 
vir die kind oorweldigend is 
• moedig binne perke toenemende oefening en 'n verhoogde aktiwiteitsvlak by die kind aan 
• raadpleeg 'n sielkundige of psigiater indien daar vermoed word dat enige ander probleme soos 
psigiatriese versteurings, erge depressie of angs teenwoordig is 
(aangepas volgens Lewis 1996:977; Grant & Haverkamp 1995:27; Keefe et al 1992:528; 
Kuttner 1987:44) 
7 .8.1.6.d Afleiding 
Afleiding is 'n nie-farmakologiese wyse van pynkontrole en kan suksesvol gebruik word om Jae 
angs en pyn te beheer by kinders wat moeilik gehipnotiseer word (Smith et al 1996: 192). 
Die volgende riglyne aangaande afleiding kan ouers help om hul kinders te help om pynlike 
ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• lei die kind se aandag weg van die pyn of pynstimulus na 'n interessante of verrassende 
fisieke stimuli. Dit kan ouditiewe, visuele of fisieke afleiding wees. Min sukses word met 
237 
handpoppe behaal, terwyl opskietboeke met een of antler storielyn, telaktiwiteite of 
benoeming van karakters in die storie meer suksesvol is (Kuttner 1987:46) 
• leer die kind fisieke afleiding soos asemhalings- en blaastegnieke. Asemhalingsopdragte 
sowel as die blaas van borrels is besonder effektief om huilepisodes te onderbreek aangesien 
dit nie moontlik is om tegelykertyd te huil en asem te haal ofborrels te blaas nie 
• klein kinders kan gesus word deur die sing van liedjies 
• ouer kinders kan borrels blaas en na videos kyk 
• nog ouer kinders kan boeke lees, grappies vertel, speletjies speel of legkaarte bou 
• gebruik 'n individu wat soos 'n nar of animasiekarakter aangetrek is. Laat die nar of karakter 
waardevolle inligting aangaande die pyn en prosedures oordra. Dit verlig nie net spanning by 
kinders nie, maar ook by mediese personeel en ouers 
• laat die kind self die afleiers kies wat hy wil gebruik om pyn te verlig 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:156-157; Kuttner 1997:46) 
'n Praktiese voorbeeld van die gebruik van afleiding by pynkontrole deur ouers behels die 
volgende: 
• leer die kind om diep asem te haal en die lug stadig uit te blaas ofte tel 
• wys op die ooreenkomste tussen sy huidige hanteringstrategie en die nuwe (byvoorbeeld die 
ooreenkomste tussen herhalende diep asemteue en skreeu) 
• repeteer dit met die kind tot die kind dit bemeester het en die voordele daarvan beleef 
Musiek kan met vrug gebruik word om afleiding te bewerkstellig. Dit kan kinders kalmeer, 
hospitalisasie vergemaklik, die kind en sy gesin verbondenheid en intimiteit laat beleef, slaap 
induseer, verligting van stres en spanning bewerkstellig, boodskappe oordra en selfbeeld bevorder 
by die siek kind (Hoekelman et al 1997:319; Mescon & Honig 1995:123; Henson 1995:91; 
Marley 1984: 126-128). Afleiding deur musiek kan ontspanne luister na musiek, didaktiese 
speletjies, beweging en die maak of sing van liedjies insluit. Die tipe musiek wat gebruik word 
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verskil na gelang van die behoeftes en voorkeure. Dit kan deur verskillende instrurnente of 
voorwerpe soos 'n musikale speelding en kitaar gemaak word. 
'Music is nearly always an expression of good will, a reaching out to others." (Marley 
1984:127). 
Orie tipes speletjies en musiek wat met chroniese siek kinders gebruik kan word, behels volgens 
Marley (1984:128-129) die volgende: 
• Ontdek en ritme speletjie (kinders 6 maande - 36 maande) 
Die speletjies is so gestruktureer dat die kind aan die instrurnente kan vat en daarna kan luister. 
Die ouer doen mee. Meelewing van die kind word aangemoedig om die aandagspan te verhoog. 
Die kind en ouer hou elkeen 'n verskeidenheid instrumente vas. Die kind verken elke instrument 
deur sy kleur en vorm te beskou en te luister hoe hy klink. Terselfdertyd gebruik die ouer 
dieselfde instrument om die ritme wat die kind gespeel het, na te maak. Die proses le die basis vir 
die volgende aktiwiteit, wat nabootsing is. 
• Nabootsingspeletjie (kinders 10- 36 maande) 
Die ouer inisieer die ritmepatroon of beweging en die kind boots deur versterking die ouer na. 
Soos wat die spel aangaan ruil die rolle om. Verskillende instrumente word bygevoeg soos die 
speletjie vorder. 
• Stem toonhoogte speletjie (kinders 23 maande - 36 maande) 
Die ouer kry 'n speelding wat belangstelling ontlok soos 'n ballon, ritrniese instrument of die 
kind se gunsteling speelding. Die ouer raak liggies die punt van die kind se neus met die objek en 
maak 'n stemgeluid wat die kind kan naboots. Dit word herhaal tot die kind verbaal respondeer. 
As die kind 'n sin praat word die sin herhaal. Die rolle word omgeruil wanneer die kind die ouer 
naboots. Die aktiwiteit is effektief met kleuters, omdat dit hul die geleentheid bied om te sing en 
te verbaliseer (Marley 1984:129). 
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Die gebruik van musiek kan ook bewegings insluit. Kort, eenvoudige liedjies of speletjies soos 
"Row, row, row your boat"; "Patty cake" of "Peek-a-boo" word gebruik om spierbeweging te 
stimuleer, kameraadskap te bewerkstellig en bloedsirkulasie te verhoog. Die kind word sittend of 
leend op sy rug geposisioneer. Die ouer hou die kind se voete saggies vas en buig die kniee 
alternatiewelik tot by sy hors. Terwyl die bene beweeg word sing die ouer 'n liedjie. Woorde, 
liggaamsdele of name word by die liedjie gelnkorporeer. Die aktiwiteit eindig waar die ouer die 
kind se voete, arms, bene en rug masseer vir verdere ontspanning. 
Soms word 'n eenvoudige liedjie geneem en gesing of die kind se naam word oor en oor in 'n 
melodie herhaal. Die ouers kan bekende wysies en woorde gebruik wat die kind se emosies oor 
die siekte, so we I as sy begeerte om die siekte te beheers, verwoord. Musiek kan 'n kind laat 
kalmeer tydens die Jang periode van wag voor 'n gevreesde mediese prosedure. Die gebruik van 
spesifieke liedjies roep ook die herinnering aan vriende en huislike ervaringe op. Soms wanneer 
woorde die ouer in die steek laat, sal die blote geneurie van 'n bekende wysie die kind aan die 
ouer se emosionele beskikbaarheid en teenwoordigheid herinner (Mescon & Honig 1995:124). 
7.8.1.6.e Ontspanningstegnieke 
Ontspanningstegnieke is nie-farmakologiese wyses van pynkontrole en die mees algemene 
tegnieke wat gebruik word in pynbeheer (Grant & Haverkamp 1995:29). Ontspanningstegnieke 
wat vir kinders met chroniese pyn aangeleer is, bring 'n afname in pyn teweeg (Larsson & 
Carlsson 1996:603). Die doe! van hierdie tegniek is om die kind te help om fisiologiese 
opwekking van pyn en spierspanning op aanvraag te verminder (Grant & Haverkamp 1995:29). 
Die veronderstelling is hoe meer ontspanne die kind se liggaam en spiere is, hoe minder pyn 
behoort ervaar te word (Edwards & Davis 1997:157). Die fisieke en kognitiewe funksionering 
van die kind word betrek. Dit is nie moontlik vir die liggaam om tegelykertyd ontspanne en kalm 
sowel as gespanne en angstig te voe! nie. Ontspanning het ook die voordeel dat dit as afleier van 
bestaande pyn dien en slaap bevorder wat dikwels deur chroniese pyn versteur word (Grant & 
Haverkamp 1995:29). 
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Ontspanningstegnieke behels onder meer diep asemhaling, progressiewe spierontspanning, 
verbeeldingsontspanning, aanduiding-gekontroleerde ontspanning, outogeniese ontspanning en 
hipnose. 
Die volgende riglyne aangaande ontspanning kan ouers bemagtig om hut kinders te help om 
pynlike ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• bewerkstellig ontspanning by 'n kind deur die kind aan te moedig om 'n aantal diep 
asemhalingsteue te neem. Elke keer as die kind inasem, tel hy stadig tot by drie en laat die 
asem weer uit terwyl hy weer tot drie tel. Die kind kan sodoende gekalmeer word en op iets 
anders as die pyn fokus 
• bewerkstellig ontspanning deur die gebruik van progressiewe spierontspanning. Die 
liggaamspiergroepe word in volgorde gespanne gemaak word en dan weer laat ontspan 
• bewerkstellig ontspanning by jonger kinders deur hul meer fisies betrokke in die proses te 
maak. Laat hulle byvoorbeeld liedjies sing tydens 'n verbeeldingstog of die sekondes aftel 
terwyl hulle hut spiere laat ontspan 
• bewerkstellig ontspanning by ouer kinders deur begeleide verbeeldingsaktiwiteite soos die 
reis na 'n vakansiebestemming en die genietinge daar 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:157; Grant & Haverkamp 1995:29) 
7.8.1.6.f Hipnose 
Hipnose is 'n nie-farmakologiese wyse van pynkontrole. Die fokus in hierdie psigologiese 
tegniek is intern. Die kind betree 'n hipnotiese trans en word genooi om 'n begeleide 
verbeeldingsondervinding te he, wat meer betekenisvol as die pyn of mediese prosedure is 
(Kuttner 1987:48). Die kind word gehelp om sy gedagtes toe te laat om aan aangename dinge te 
dink, wat help om sy aandag af te lei van die pyn of prosedure (Edwards & Davis 1997: 158). Die 
volgende is voorbeelde van begeleide verbeeldingservaringe: 'n besoek aan die strand, staptog 
deur 'n woud, teeparty met Mary Poppins, besoek aan Disneyland saam met Minnie Muis of 'n 
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swemervaring saarn met dolfyne. Hipnotiese suggesties word tydens die hipnotiese trans, terwyl 
die kind ontspanne is, aan horn gegee en is gemik op pynvermindering, toenemende hantering van 
die pyn, gevoelens van trots, prestasie en distansiering van die situasie (Kuttner 1987:48). Die 
hipnotiese suggesties moet aansluiting vind by die verwysingsraarnwerk van die kind. Jong 
kinders se gunsteling storie kan as die hipnotiese raarnwerk vir hipnotiese suggesties gebruik 
word. Hipnose het in vergelyking met afleiding die voordeel dat dit meer buigsaarn is om aan te 
pas by mediese prosedures (Smith et al 1996:193). 
Die volgende riglyne aangaande hipnose en antler verbeeldingservaringe kan ouers help om hul 
kinders te help om pynlike ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• die ouer kan die kind nie hipnotiseer nie, maar kan die kind we! betrek by 'n ervaring wat die 
kind se verbeelding gebruik. Neem die kind byvoorbeeld kamma kastig na Disneyland, 
onderneem 'n reis na kabouter- of lekkergoedland, gaan duik by 'n koraalrif of besoek die 
verste planeet 
• gee die kind 'n keuse oar die inhoud van die verbeeldingservaring. Laat die kind byvoorbeeld 
kies tussen 'n uitstappie na die dieretuin, staptog deur 'n woud ofpartytjie langs die see 
• gee suggesties vir gemak, toenemende beheer, gevoelens van trots, prestasie, distansiering, 
tydreduksie en opwindende verrassings tydens die verbeeldingservaring 
• maak die kind dee! van die verbeeldingservaring. Laat die kind byvoorbeeld die ruimtetuig 
beman. Dit maak dit makliker om suggesties van prestasie, trots, gemak, ensovoorts in die 
storie in te werk 
• indien hipnose verkies word of verlang word, moet 'n sielkundige wat opgelei is in die 
gebruik van hipnose geraadpleeg word. Die individu moet aan die ouer en kind verduidelik 
wat hipnose behels, die proses verduidelik en selfhipnose aan die kind leer 
• vra die mediese personeel vir 'n toepaslike verwysing na 'n sielkundige 
• moedig die kind aan om die vaardigheid in te oefen en te gebruik, wanneer nodig 
• beklemtoon vir die kind sy suksesse met die nuut aangeleerde vaardigheid 
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'n Praktiese voorbeeld van begeleide verbeeldingsbetrokkenheid wat die ouer kan gebruik 
behels die volgende: 
• vra die kind se toestemming om tydens die mediese prosedure sy gunsteling storie te vertel of 
neem die kind op 'n verbeeldingsreis met 'n opgemaakte storie 
• gee die kind 'n keuse oor die storie of verbeeldingsreis wat ondemeem word ( dit bevorder 'n 
gevoel van in beheer wees) 
• onderhandel met die kind dat die pynlike mediese prosedure verby sal wees teen die tyd dat 
die storie klaar is 
• begin die storie vertel wanneer die prosedure begin word 
• betrek die kind by die storie. Laat horn identifiseer met 'n karakter in die storie of vertel asof 
hy self 'n karakter in die storie is (verkieslik sommer die hoofrol) 
• gee suggesties vir gemak, toenemende beheer, gevoelens van trots, prestasie, distansiering, 
tydreduksie en opwindende verrassings tydens die storie of verbeeldingservaring 
7 .8.1.6.g Desentisering 
Desentisering is 'n nie-farmakologiese wyse van pynkontrole. Die tegniek word meestal gebruik 
om ekstreme vrese en fobies te hanteer (Edwards & Davis 1997:158). Desentisering kan gedoen 
word deur verbeelding, suggesties of deur die ervaring self te beleef. 
Die volgende riglyne aangaande desentisering kan ouers help om hul kinders te help om pynlike 
ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• maak seker dat die kind ontspanne is deur horn eers te help om te ontspan of 'n geskikte 
geleentheid af te wag 
• kom met die kind oor 'n einddoel ooreen 
• moedig die kind terwyl hy ontspanne is aan om homself te konfronteer met wat hy ookal 
vrees, in 'n gegradeerde stap-vir-stap wyse. Laat die kind byvoorbeeld eers dink aan 'n 
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inspuiting wat vir iemand anders gebruik gaan word en dan aan 'n inspuiting wat vir horn 
gebruik gaan word. Laat die kind dan <link aan die voorbereiding vir die inspuiting en daama 
aan die toediening van die inspuiting 
• laat die kind begin met dit wat hy kan kontro leer en beheer 
• beweeg gaandeweg na moeiliker situasies 
• laat die kind sy eie pas bepaal terwyl hy na sy einddoel beweeg 
'n Praktiese voorbeeld van desentisering by 'n kind wat die pynlike ervaring van bloedtrek of 'n 
inspuiting vrees behels die volgende: 
• laat die kind ontspan, deur horn in spel te betrek met 'n speelding 
• laat die kind kyk na prente van inspuitings of laat horn daarmee speel m 'n speel 
dokterstelletjie 
• laat die kind dan na 'n regte inspuiting met 'n naald kyk en dit selfs hanteer 
• laat die kind die naald teen die vel hou, terwyl daar voortdurend met horn gekommunikeer 
word 
• herhaal die stappe in die spreekkamer wanneer die kind gaan bloed trek of 'n inspuiting moet 
kry 
• help die kind om die mediese personeel toe te laat om die naald in die aar te plaas 
• herhaal die stappe totdat die kind ontspanne tydens die episode voe! 
7 .8.1.6.h Versterking en beloning 
Versterking en beloning behoort tydens al bogenoemde wyses van nie-farmakologiese 
pynkontrole te figureer. Die volgende riglyne ten aansien van versterking en beloning kan ouers 
help om hul k:inders te help om pynlike ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• erken en prys die kind se prestasies tydens hantering van die siekte. Prys byvoorbeeld sy 
positiewe ingesteldheid, wilskrag tydens fisioterapie sessies, uithouvermoe tydens pynlike 
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behandelings, samewerking met dieetvoorskrifte, geduld tydens die wag in 'n spreekkamer, 
verantwoordelikheid om medikasie te neem, ensovoorts 
• erken en prys onmiddellik die kind se prestasie tydens mediese prosedures. Prys die kind wat 
sy arm stilhou tydens 'n inspuiting, sy insulien self leer toedien, stille tydens 'n 
breinskandering, ensovoorts 
• beloon die kind vir prestasies deur horn aan te prys of op 'n fisiese wyse deur byvoorbeeld 'n 
geskenk te gee 
• gebruik vir kleiner kinders meer sigbare belonings soos sterre op 'n kaart as hul byvoorbeeld 
nie hul arm tydens 'n prosedure wegruk nie 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:158) 
7.8.1.6.i Modellering 
Modellering is 'n nie-farmakologiese wyse van pynkontrole en behels dat 'n prosedure eers 
gedemonstreer word, alvorens dit uitgevoer word (Edwards & Davis 1997:158). Dit kan die kind 
van 'n model voorsien van iemand anders wat die pynlike prosedure ondergaan of ervaring 
deurmaak en dit effektief hanteer. 
Die volgende riglyne aangaande modellering kan ouers help om hul kinders te help om pynlike 
ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• leer die kind om te ontspan tydens 'n prosedure of ervaring deur van desentisering gebruik 
maak. Neem byvoorbeeld 'n pop en voer die prosedure eers op die pop uit, alvorens dit op 
die kind uitgevoer word 
• laat die kind ontspan en na 'n video kyk van iemand wat die prosedure ondergaan, alvorens 
hy dit self ondergaan 
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7 .8.1.6.j Die aanleer van 'n nuwe vaardigheid 
Volgens kinders ervaar hul dikwels minder pyn wanneer hulself 'n prosedure uitvoer as wanneer 
iemand anders dit doen (Edwards & Davis 1997:159). Dit kan kinders soms motiveer om 'n nuwe 
vaardigheid, soos om 'n pyp deur hul neus te stoot ofbloed te trek, aan te leer. 
Die volgende riglyne rakende die aanleer van 'n nuwe vaardigheid kan ouers help om hul kinders 
te help om pynlike ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• berei die kind voor op die prosedure deur dit te verduidelik in terme van sensoriese inligting 
en stappe van die prosedure 
• laat die kind die voor- en nadele verken om die prosedure self uit te voer, mits dit prakties 
haalbaar is 
• stel die kind voor die keuse om die prosedure self uit te voer of om dit deur ander te laat doen 
• laat die kind die vaardigheid aanleer op 'n geskikte wyse deur byvoorbeeld die nodige 
inligting te verskaf, die prosedure te demonstreer en die kind dit te laat repeteer op 
byvoorbeeld 'n pop alvorens die kind dit self toepas 
• prys die kind vir sy waagmoed, selfstandigheid en suksesse 
7.81.6.k Bioterugvoer 
Bioterugvoer word reeds lank as intervensie by pynbeheer gebruik (Grant & Haverkamp 
1995:29). Dit is 'n eksperimentele behandeling wat gebruik word vir onder meer die regulering 
van pyn. Dit gebruik toerusting en behels die onmiddellike mededeling van inligting aan 'n 
persoon omtrent sy liggaamsprosesse, byvoorbeeld versnelling van harttempo, wat gewoonlik 
onbewustelik plaasvind. Die liggaamsprosesse word dan onderwerp aan operante kondisionering. 
Die persoon gebruik die inligting of terugvoer om die fisiologiese veranderlike te manipuleer, 
sodat 'n verlangde terapeutiese uitkoms verkry kan word (Hoekelman et al 1997:320; Allen & 
Hanburys 1993:64). 
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Die volgende riglyn aangaande bioterugvoer kan ouers help om hul kinders te help om pynlike 
ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• ouers behoort die medikus te raadpleeg om bioterugvoer aan hul te verduidelik en die gebruik 
daarvan te fasiliteer 
7.8.1.6.l Angs ontlonting 
Angs en frustrasie word dikwels met pyn geassosieer. Dit is die resultaat van pynintensifisering, 
verlengde verheffing in pynvlakke en die antisipasie van verhoogde pyn (Grant & Haverkamp 
1995 :29). Die kind sukkel later om tussen pyn en angsgevoelens te onderskei. Die kind baat 
wanneer hy leer dat emosies nie pyn veroorsaak nie, maar dit affekteer deur enersyds 
intensiteitsvlakke te verhoog en andersyds hanteringstrategiee te ondermyn (Grant & Haverkamp 
1995:29). Betekeniswysiging en angsbeheer moet deur terapeutiese intervensie bewerkstellig 
word. 
Angsbeheer behels dat die kind geleer word om die tekens en simptome van toenemende 
opflikkering te herken. Die kind word gevra om 'n onlangse stresvolle ondervinding op te roep en 
dit in die verbeelding te herleef. Die kind word by wyse van instruksie, inoefening en tuiswerk 
oor die gebruik van asemhalingstegnieke en ontspanningsvaardighede, geleer om die angsrespons 
te ontlont (Grant & et al 1995 :29). 
Die volgende riglyne aangaande angsbeheer as 'n nie-farmakologiese wyse van pynkontrole kan 
ouers help om hul kinders te help om pynlike ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• raadpleeg 'n sielkundige om die angs tydens terapeutiese intervensie te hanteer en 
vaardighede in hierdie verband vir die kind aan te leer, indien so verkies 
• vra 'n toepaslike verwysing by mediese personeel 
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7.8.1.6.m Depressiebeheer 
Chroniese pyn kan lei tot afname in aktiwiteit, verlaging van die selfbeeld, gevoelens van 
moedeloosheid, hulpeloosheid en verlies in kontrole oor pyn (Grant & Haverkamp 1995:29). Dit 
kan lei tot negatiewe gedagtes, wat positiewe informasie wat relevant is vir die individu blokkeer, 
en die persoon negatiewe self-informasie laat opneem. Die proses word geassosieer met die 
ontwikkeling van depressie. 
Tydens depressiebeheer moet die kind gehelp word om sy denkpatrone te monitor. Hy word dan 
geleer om verwronge denkpatrone te herken en te vervang met meer positiewe, realistiese 
waarhede. 
Die volgende riglyne aangaande depressie kan ouers help om hul kinders te help om pynlike 
ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• indien depressie vermoed word behoort ouers 'n sielkundige te raadpleeg, wat verdere 
intervensie sal beplan en fasiliteer 
• vra 'n toepaslike verwysing by mediese personeel 
• skep geleenthede vir die kind om genotvolle aktiwiteite mee te maak 
• moedig die kind aan om daaglikse genotvolle aktiwiteite, wat hy dalk vroeer weens die pyn 
moes staak, te beplan en uit te voer 
7 .8.1.6.n Kognitiewe herbeoordeling 
Kognitiewe herkonseptualisering van 'n pynlike ervaring verhoog selfwerksaamheid en verander 
beoordeling van die vermoe om pyn te beheer (Grant & Haverkamp 1995:29). Daar is 'n groep 
hanteringstrategiee, genoem kognitiewe herbeoordelingstegnieke wat poog om die kind se 
kognisie oor pynsensasies te verander. Dit is. metodes wat episodiese, verhoogde pynvlakke 
ondersteun en kan gekombineer word met ontspanningsoefeninge. 
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Die volgende praktiese riglyne rakende kognitiewe herbeoordeling kan ouers help om hul kinders 
te help om pynlike ervarings en -prosedures beter te hanteer: 
• die pynsensasie kan verander word deur die kind te vra om horn te verbeel dat die area van 
ongemak 'n stywe knoop is, wat stadig losgemaak word. Soos wat die knoop losgemaak 
word, verbeel hy horn dat die pyn al minder en minder raak 
• deur die konteks te verander erken die kind die pyn, maar verbeel homself in 'n konteks wat 
feitlik nie saak maak nie. Hy is amper soos 'n akteur wat optree 
• die omvang van die pyn kan beperk word deur die kind te vra om in sy verbeelding 'n sirkel 
om die pyn te trek en die sirkel stadig kleiner te maak 
(Grant & Haverkamp 1995:29) 
7.8.1.7 Deelname aan aktiwiteite 
Oefening speel 'n belangrike rol by die behandeling van chroniese siektes (Tomassoni 1996:403). 
Die volgende riglyne kan ouers help om hulself en hul kinders te help om deelname aan 
aktiwiteite beter te hanteer: 
• vind by medici uit watter aktiwiteite vir die kind bevorderlik en toelaatbaar is 
• moedig die kind aan om soveel as wat die siektetoestand toelaat aan aktiwiteite dee! te neem, 
omdat dit onder meer gesonde sosialisering, selfbeeld ontwikkeling en 'n gesonde, 
gebalanseerde leefwyse bevorder 
• verken die kind se sterk punte en moedig deelname aan aktiwiteite aan wat die sterk punte 
komplimenteer 
• kommunikeer toepaslike inligting soos byvoorbeeld die gebruik van medikasie, die kind se 
uithouvermoe, gevaartekens, ensovoorts aan die afrigter of organiseerder van aktiwiteite 
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7 .8.2 STEUNGEWING TEN AANSIEN VAN EMOSIONELE ASPEKTE 
7.8.2.1 Gevoelens van die gesinslede 
Chroniese siekte en verbandhoudende sake kan vele negatiewe belewinge by gesinslede oor 
hulself, die siek kind en antler gesinslede tot gevolg he (Pizw & Poplackl 993:1153) wat hul 
emosies en behoeftes kan belnvloed. Ouers kan hul kinders, hulself en antler gesinslede se 
betekenisgewing aan die gebeure en hulself positief bernvloed, hul help met die verstaan, 
uitdrukking en hantering van emosies sowel as behoeftebevrediging. 
Die volgende riglyne aangaande gevoelens van gesinslede kan ouers help om hulself en hul 
kinders te help om die siekte en die gevolge daarvan beter te hanteer: 
• win akkurate kennis oor die siekte en die gevolge daarvan in. Akkurate kennis van sake en 
voorbereiding op sake of gebeure kan betekenisse wat aan gebeure toegeken word, belnvloed. 
V ra mediese personeel om die diagnose, behandeling en prognose met gesinslede te 
kommunikeer op 'n vlak wat hul kan verstaan 
• wees voorbereid op fisieke veranderinge wat die siek kind kan ondergaan en op moontlike 
rolveranderinge wat in die gesin kan plaasvind deur omstandighede te antisipeer en daaroor 
uit te vra. Die kind met kanker se hare kan byvoorbeeld uitval of by die kind met spina bifida 
kan paralise van die bene voorkom. Dit mag nodig wees dat die moeder haar werk bedank om 
die kind te versorg, die vader van haar take moet oomeem of sibbe in die middae die 
versorging van die siek kind moet waameem 
• rus die gesin toe om die fisieke veranderinge of rolveranderinge te kan hanteer, deur dit met 
hulle te komrnunikeer, hulle aan te moedig om hulle gevoelens daaroor uit te druk en saam 
voorbereidings vir die implikasies daarvan te tref 
• vra dat mediese personeel die gesin op hoogte sal hou oor die kind se siekte. Dit skakel 
onsekerhede uit en kan bekommemisse uit die weg ruim 
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• raak betrokke by die versorging van die sieke en bestuur van die siekte deur aan mediese 
personeel die bereidwilligheid om betrokke te raak te kommunikeer en samewerking te gee 
wanneer daar om gevra word. Neem aktief dee] aan besluitnemingsprosesse rakende die kind 
• moedig oop kommunikasie in die gesin waartydens gesinslede die geleentheid kry om hul 
gevoelens en gedagtes uit te druk, aan. Hou byvoorbeeld gesinsvergaderings waartydens 
informele gesprekvoering aangemoedig word. Dit is essensieel dat gesinslede voe! dat hul 
behoeftes, gevoelens, gedagtes en vrae belangrik en aanvaarbaar is. Selfs negatiewe gevoelens 
soos jaloesie en aggressie behoort deur ouers aanvaar te word 
• gesinslede moet mekaar se behoeftes raaksien en aanspreek. Kommunikeer behoeftes tydens 
gesprekke met mekaar en besluit saam hoedat gesinslede mekaar kan ondersteun 
• moedig gesinslede aan om met die sieke en selfs ander gesinslede te kommunikeer by wyse 
van 'n bandjie, 'n brief of op enige ander moontlike manier 
• help gesinslede om die gevoelens wat hulle ervaar te verwerk deur as volg te werk te gaan: 
moedig hulle aan om uitdrukking aan die gevoelens te gee. Hui kan dit direk op verbale 
wyses uitdruk of indirek deur die gevoel of iets wat hul aan die gevoel laat dink 
byvoorbeeld te teken of met klei te maak. Die gevoelens kan met iemand soos die ouer, 'n 
ander gesinslid, grootouer of 'n antler vertroueling gedeel word 
aanvaar alle gevoelens wat uitgedruk word. Selfs negatiewe gevoelens soos jaloesie en 
aggressie behoort aanvaar te word 
kommunikeer aanvaarding en begrip vir die gevoelens deur dit te verbaliseer en met dade 
soos byvoorbeeld liefdevolle aanraking, te kommunikeer 
praat dan met die gesinslede oor hulle gevoelens. Verken saam met hulle redes vir hulle 
gevoelens en wyses waarop hulle hul gevoelens uitdruk. Verken ook die gevolge van hulle 
gevoelens in terme van hulle dade ofweerhouding van bepaalde gedrag 
plaas die gevoel in perspektief en probeer om onwaarhede feitelik te besweer. Help 
byvoorbeeld die gesinslid wat skuldig voe! deur horn daarop te wys dat die siekte en 
gevolge daarvan nie sy skuld is nie. Verken saam die werklike oorsake van die siekte en 
die oorsake van die gevolge. Verseker sibbe byvoorbeeld ook van hul belang vir 
gesinslede, onderwysers en antler toepaslike persone 
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soek saam met die gesinslede na aanvaarbare wyses waarop hulle hul gevoelens kau 
uitdruk. Help byvoorbeeld die sibbe wat jaloers is om die jaloesie te verlig of daarvan 
ontslae te raak deur klei-aktiwiteite, vingerverf, dramatiese- of poppespel en beweging 
verken saam wyses waarop verligting vir die gevoel gevind kau word. Vertroosting vir 
hartseer kan byvoorbeeld in geloofsoortuiging of by gesins- en familielede gesoek word 
- help die kind om sy gevoelens te verduidelik deur bordspeletjies soos "All about me" en 
antler bordspeletjies met die kind te speel. "All about me" is 'n kleurvolle bordspeletjie 
waarin die kind en ouer beurte neem om vrae wat op 'n pak kaarte is te beautwoord, 
terwyl hul om die bord beweeg. Sommige vrae is veilig soos "My gunsteling klere is ... " 
en auder is meer indringend soos "Ek voe! baie verlee wanneer ... " 
- help die kind om sy gevoelens te herken en te benoem deur horn 'n eenvoudig ontwerpte 
aantal kaartjies met verskillende gevoelens daarop geskryf in drie verskillende houers met 
"soos ek, "nie soos ek nie" en "onseker" te laat plaas. Die bespreking vau die kind se 
gevoelens kan deur die ouer gelnisieer word. Gesprekke met die kind oor sy gevoelens 
kau horn help om situasies wat tot bepaalde gevoelens aanleiding gee sowel as mauiere 
om die gevoelens te wys en hauteer, te verken 
gebruik storieboeke tydens gesprekke om die kind se gevoelens te verken en te hauteer 
moedig die kind aan en help horn om 'n boek oor homselfte skryf. Die voordeel hiervan 
is dat dit die kind help om informasie oor wat met horn gebeur te assimileer en dit kau die 
ouer insig gee in die ervaringe vau die kind. Sommige kinders kan verkies om die boek te 
dikteer, auder om dit te skryf en auder om by wyse vau tekeninge of prente te illustreer 
wat gebeur het 
dagboeke kau gebruik word om die kind aktief te betrek. Hy kau versoek word om 
verskillende ge beure, gevoelens, aktiwiteite en strategiee wat aaugewend word, aan te 
teken. Dagboeke kau ook 'n rol speel om kinders te help om deur moeilike gevoelens en 
gebeure te werk soos byvoorbeeld die gelsoleerde kind wat by die skool geterg word. Die 
kind word versoek om negatiewe opmerkings teenoor horn neer te skryf, aan te dui hoe dit 
horn laat voe! en daarnaas 'n vertroostende gedagte waarmee hy homself kau help. Met 
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verloop van tyd word 'n verdere kolom bygevoeg waar hy aandui hoe suksesvol hy die 
situasie hanteer het 
gebruik kuns om die kind te help om sy gevoelens uit te druk. Ste! verskillende mediums 
soos papier, kryt, klei, ensovoorts aan die kind beskikbaar om gevoelens, gebeure en 
betekenisse uit te druk met behulp van simbole wat die kind self skep. Baie kinders is 
huiwerig om hul gevoelens, gedagtes en gebeure te verbaliseer, maar maak makliker van 
die mediums gebruik om <lit wat hul moeilik verbaliseer, uit te druk. Die blote uitdrukking 
van gevoelens, gedagtes en gebeure kan terapeuties wees. Benewens die blote waarde van 
die uitdrukking, kan ouers <lit gebruik om kinders te help om nuwe, hoopvolle betekenisse 
aan hul situasies te heg. Kuns kan handig te pas kom in gevalle waar kinders hul emosies 
moeilik verwoord, nog nie voldoende taal bemeester het om hul gevoelens uit te druk nie 
of sodanig getraumatiseer is <lat verbale uitdrukking vir hulle feitlik onmoontlik is. 
Kinders se onvermoe om hulle gevoelens uit te druk kan verstaan word in die Jig van hoe 
moeilik <lit vir volwassenes is om hul angs, aggressie, ensovoorts oor die siekte te 
verbaliseer 
• ouers kan hul eie gevoelens hanteer deur <lit met 'n vertroueling te bespreek of 'n sielkundige 
te raadpleeg 
• hanteer stres wat gesinslede ervaar deur aktiewe luister na mekaar. Krisis intervensie deur 'n 
sielkundige is veral na die diagnose van die siekte waardevol. Vra vir 'n verwysing deur die 
mediese personeel, indien die stres van so 'n aard is <lat <lit daaglikse funksionering 
belemmer. Streshanteringskursusse en materiaal om die druk wat deur die betrokkenes ervaar 
word makliker te identifiseer kan waardevolle hulpmiddels wees. Vra mediese personeel vir 
inligting in die verband 
• help gesinslede om hul voile potensiaal te bereik ten spyte van die meegaande emosionele 
sparming en verswarende omstandighede 
• hanteringstrategiee vir gevoelens wat deur ouers voorgestel kan word sluit onder meer 
ekspressie van die gevoelens, die fokus op die positiewe, die gebruik van 
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ondersteuningsisteme, die inwin van inligting en die gesonde beheer van gevoelens, in 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:112-114; Mescon & Honig 1995:121, 124; Jean et 
al 1995:47; Pizzo & Poplack1993:1153; Prager 1993:2; DiCowden 1987:52,56) 
7.8.2.2 Huwelikspanning en -aanpassings 
Chroniese siekte kan spanning in 'n huwelik teweegbring. Dit kan huweliksaanpassings verg 
weens onder meer eggenote se betrokkenheid by die siek kind, hul belewing daarvan en verskeie 
stressors wat deur chroniese siekte veroorsaak word. Indien toepaslik behoort ouers te gaan vir 
professionele hulpverlening by 'n berader of sielkundige. 
Die volgende praktiese riglyne aangaande huwelikspanning kan ouers help om die siekte en die 
gevolge daarvan op hul huwelik beter te hanteer: 
• wees bedag op en gevoelig vir die impak wat die siekte op die eggenote as individue of die 
huweliksverhouding kan he 
• wees bedag daarop dat spanning wat met die kind en sy siekte verband hou, tot 
huwelikspanning kan aanleiding gee 
• kommunikeer stressors en behoeftes wat ervaar word deurlopend met mekaar 
• wees gevoelig vir die stressors en behoeftes van die eggenoot 
• moedig gesprekke met mekaar aan. Praat tydens die gesprekke oor hoe die kind se siekte 
ervaar word, meegaande gevoelens en die uitdrukking daarvan - individueel en teenoor 
mekaar. Bespreek ook wyses waarop siekteverwante stressors aangespreek word, veral in 
terme van die rol van konflik tussen mekaar 
• identifiseer konfliksake 
• identifiseer sake wat aanleiding gee tot konflik 
• identifiseer negatiewe interaksies in die huwelik byvoorbeeld 'n eggenoot wat al hoe meer al 
hoe !anger uithuisig bly 
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• praat met mekaar oor die nie-erkende gevoelens wat die negatiewe interaksies onderle. Praat 
byvoorbeeld oor die gevoelens wat aanleiding gee tot 'n eggenoot se afwesigheid vanaf die 
huis. So kan 'n behoefte aan afsondering of verligting van die konfrontasie met die kind se 
siekte byvoorbeeld tot afwesigheid van 'n eggenoot aanleiding gee 
• herdefinieer die probleme in verband met onderliggende gevoelens en behoeftes. Die 
afwesigheid van die huis is byvoorbeeld nou nie meer verwerping van die eggenoot nie, maar 
eerder 'n poging om die kind se siekte en meegaande gevolge in afsondering te verwerk of dit 
te vergeet, deur oormatige aandag aan die beroepslewe te gee 
• bevorder identifikasie met onvervulde behoeftes, gevoelens en ervarings deur daaroor te praat 
• aanvaar en toon begrip vir mekaar se ondervindings en nuwe interaksiepatrone 
• raadpleeg 'n sielkundige betyds indien daar probleme ontstaan wat onoorkomlik voorkom. 
Vra mediese personeel vir 'n toepaslike verwysing 
• voorsien die sielkundige van 'n mediese agtergrond oor die siekte 
(aangepas volgens Walker et al 1996:1029-1031) 
7.8.2.3 Ondersteuningsisteme 
Daar is dikwels behoeftes by chroniese siek kinders en hul gesinne waaraan nie voldoen word nie. 
Die behoeftes sluit onder meer arbeids- en spraakterapie, spesiale sorg en sielkundige hulp vir die 
kind in (Axtell, Garwick, Patterson, Bennett & Blum 1995 :396). Die finansiele implikasies en die 
tydsfaktor hiervan is dikwels die vemaamste redes waarom die behoeftes nie bevredig word nie. 
Die bekomming van gespesialiseerde sielkundige sorg is soms vir die gesinne moeilik. Dit is 
dikwels die resultaat van 'n gebrekkige verwysing deur betrokkenes by hierdie kinders en hul 
gesinne, gesinslede se weerstand teen betrokkenheid by sielkundiges en 'n gebrek aan toepaslike 
dienste (Bradford 1997:189). 
Gesinslede is dikwels aangewese op ondersteuningsisteme vir doeltreffende aanpassmg en 
behoeftebevrediging (Jean et al 1995:50) Die mediese personeel se aandeel aan ondersteuning kan 
aangevul word deur 'n meer informele ondersteuningsisteem soos ondersteuningsgroepe. 
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In hierdie verband kan die volgende riglyne vir ouers van nut wees: 
• vra mediese personeel om inligting oor toepaslike ondersteuningsisteme of 
ondersteuningsgroepe te verskaf 
• maak gebruik van die ondersteuningsisteem wat deur die mediese personeel aanbeveel word 
• skakel by 'n toepaslike ondersteuningsgroep in. Betrokkenheid by die groepe kan emosionele 
verligting bewerkstellig, praktiese probleemoplossing tot gevolg he en hantering van die 
siekte vergemaklik 
(aangepas volgens Parker 1996:79) 
7.8.2.4 Bedreigdheids- en doodsbewustheid 
Chroniese siektes kan die terminale fase bereik. Siektes soos onder andere kanker, Vigs en 
kistifibrose is lewensbedreigende siektes en word met die dood geassosieer. Ander chroniese 
siektes soos asma, nier- en hartprobleme word nie noodwendig met die dood geassosieer nie, 
maar kan weens die onsekere verloop daarvan we! die terminale fase bereik. Dit lei tot 'n 
bedreigdheids- en doodsbewustheid by die siek kind en ander gesinslede wat bepaalde emosies en 
behoeftes na vore bring. Tydens die terminale fase moet daar gefokus word op die verbetering 
van die lewenskwaliteit van die gesin en in besonder die pasient. Hiervoor is kennis en begrip van 
die kind se doodsbewustheid en -begrip nodig (O'Halloran et al 1996:259). Dit is vir ouers 
belangrik om van die volgende teoretiese inligting kennis te neem. Dit kan hul begrip van die 
kind se bedreigdheids- en doodsbewustheid verbeter. 
7 .8.2.4.a Faktore wat die kind se bedreigdheids- en doodsbewustheid belnvloed 
Kinders se bedreigdheids- en doodsbewustheid word be"invloed deur: 
• die diagnose wat gemaak word. Hui assosieer dikwels 'n siekte soos kanker met die dood 
• die hoor van onsensitiewe kommentaar van ander 
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• hul kennis van siek kinders wat sterf 
• 'n verandering in houdings van antler teenoor die kind soos die ouers wat skielik aan elke gril 
van die kind toegee of sy wense sover moontlik vervul 
• 'n verandering in hul toestand of die behandeling daarvan 
(Edwards & Davis 1997:173) 
7.8.2.4.b Doodsbegrip by kinders 
Kinders se begrip van die dood en gebeure na die dood word bepaal deur hul kognitiewe 
vermoens, godsdienstige en kulturele blootstelling sowel as hul direkte en indirekte ervaringe 
(Edwards & Davis 1997:188). Die volgende bespreking is 'n teoretiese verduideliking van 
kinders se begrip van die dood. Die gedeelte word ingesluit omdat ouers van kinders met 'n 
lewensbedreigende siekte daarvan kennis behoort te neem. Kennis van kinders se begrip van die 
dood op verskillende ouderdomme behoort ouers te help om meer doeltreffend hulp aan kinders 
met 'n lewensbedreigende siekte te verleen. 
'n Aantal sake soos bewustheid van die dood, skeiding, onbeweeglikheid, onomkeerbaarheid, 
kousaliteit, disfunksionaliteit, universaliteit, ongevoeligheid en voorkoms van 'n afgestorwene is 
by die kind se begrip van die dood ter sprake (Edwards & Davis 1997:188). Kennis van die sake 
kan ouers help om die kind beter te steun met betrekking tot sy bedreigdheids- of 
doodsbewustheid. Teen ongeveer agt of negejarige ouderdom sal die meeste kinders 'n 
uitgebreide begrip van die dood he wat die meeste van hierdie komponente insluit. Die kind se 
begrip van die dood kan slegs vasgestel word deur sensitief te luister na wat kinders weet en voe! 
wanneer hulle oor die dood praat. 
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Vervolgens word elkeen van die sake en die ouderdom waarop kinders 'n begrip daarvan het, 
kortliks beskryf. 
• Bewustheid van die dood 
Kinders so jonk as twee jaar is bewus van die dood. Tydens spel sal hul soms 'n <lier omstarnp en 
verbaliseer <lat die <lier dood is. Hui sal <lit egter weer optel en verder speel asof niks gebeur het 
nie (Edwards & Davis 1997:164). 
• Skeiding 
Meeste vyfjariges blyk te verstaan dat die dood skeiding van geliefdes inhou (Edwards & Davis 
1997:164). Dit hou waarskynlik net soos vir volwassenes vir hulle 'n geweldige verskrikking in. 
• Onbeweeglikheid 
Meeste vyfjariges verstaan dat 'n persoon wat dood is, nie kan beweeg nie (Edwards & Davis 
1997:165). Dit kan vir kinders geweldig bedreigend wees. 
• Onomkeerbaarheid 
Meeste sesjariges verstaan dat iemand wat dood is, nie weer kan begin !ewe nie (Edwards & 
Davis 1997:165). Die begrip veroorsaak veral by kinders verwarring as hul die dood sien as 'n 
reis of slaap wat elke keer temgkeer veronderstel. 
• Kousaliteit 
Meeste sesjariges verstaan <lat daar feitlik altyd 'n fisieke oorsaak is wat tot die dood aanleiding 
gee (Edwards & Davis 1997: 165). On be grip hiervan kan lei tot vrees dat hul dood deur iemand 
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veroorsaak kan word, dat iemand hul dalk kan dood wens of dat hul iemand se dood kan 
veroorsaak. Dit kan lei tot geweldige gevoelens van angs, skuld en verantwoordelikheid. 
• Disfunksionaliteit 
Meeste sesjariges verstaan dat die dood die staking van alle liggaamlike funksies inhou (Edwards 
& Davis 1997:167). Onbegrip hiervan kan aanleiding gee tot die persepsie dat !ewe in die grafnet 
soos in die werklikheid aangaan na die dood. 
• Universaliteit 
Meeste sewejariges begryp dat niemand die dood kan vryspring nie (Edwards & Davis 1997:166) 
en mettertyd besef hul dat dit vir alle lewende organism es naamlik mens, plant en di er geld. 
• Ongevoeligheid 
Meeste agtjariges begryp dat 'n afgestorwene nie kan voe! of fisiek beseer kan word nie. Die 
begrip kan belangrik wees vir kinders se betekenisgewing aan 'n begrafnis of verassing (Edwards 
& Davis 1997: 166). 
• Voorkoms van 'n afgestorwene 
Meeste twaalfjariges begryp dat 'n dooie liggaam anders lyk en voe! as 'n lewende liggaam 
(Edwards & Davis 1997. Hui kan byvoorbeeld begryp dat die liggaam nie net aan die slaap is of 
so lyk nie. Angstige kinders vrees dikwels die dood as uitkoms van siekte, chirurgie, slaap, 
ensovoorts. Ouers dra dikwels hul eie spanning oor die dood veral in onbekende of bedreigende 
situasies aan hul kinders oor (Edwards & Davis 1997: 169). Be grip van die voorkoms van die 
dood kan help om hierdie gevoelens te beheer. 
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7 .8.2.4.c Emosionele en gedragsreaksies van die kind 
Emosionele en gedragsreaksies van die kind op lewensbedreigende situasies wissel 
ooreenkomstig die kind se persoonlikbeid, begrip, werklike ondervinding en verloop van die 
siekte (Edwards & Davis 1997:173). Begrip deur die ouer van die volgende emosionele en 
gedragsreaksies van die kind op lewensbedreiging kan die ouer help om die kind te steun: 
• Ontkenning ofblokkering 
Sams is die situasie so bedreigend vir die kind dat hy dit net kan hanteer deur dit te ontken. Dit 
kan probleme veroorsaak omdat die kind onrealistiese verwagtinge kan koester oar waartoe hy in 
staat is en waarvoor hy onbevoeg is. 'n Kind wat die situasie ontken, ontneem homself 
geleenthede om ondersteuning te ontvang en horn voor te berei op die toekoms. 
• Woede 
'n Kind reageer dikwels met woede. Die woede hou dikwels verband met die beperkinge wat die 
toestand teweegbring. Sams word die woede gebruik om 'n afstand tussen horn en geliefdes van 
wie hy deur die dood geskei gaan word, te plaas. Die kind se woede wanneer mense na aan horn 
nie dinge na sy sin doen nie, kan 'n teken wees van die dringendheid waarmee die kind dinge 
gedoen wil he of dit kan teken wees van sy gevoelens van hulpeloosheid en kragteloosheid. 
• Depressie 
Die chroniese siek kind moet verskeie verliese hanteer en daarom is gevoelens van hartseer en 
depressie nie ongewoon nie. Sams gee die kind te kenne dat hy homself wil dood maak. Dit is 
soms die kind se enigste manier om beheer te probeer uitoefen op dit wat onvermydelik blyk te 
wees. 
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• Angs of vrese 
Die kind vrees dikwels pyn of alleenheid. Soms hou die vrese verband met praktiese aspekte soos 
wie sy versorging gaan waameem en of hy heme! toe sal gaan. 'n Verdere bekommemis hou 
verband met die onsekerheid oor wanneer die dood gaan intree. 'n Bekommerde kind regresseer 
dikwels na 'n vorige ontwikkelingsfase. Sommige ontwikkel rituele as 'n poging om dit wat 
gebeur te probeer kontroleer. Kontrole soos om voortdurend onder die bed, agter die gordyne te 
kyk of aan dinge soos 'n tafelblad, ensovoorts te vat, is algemeen (Edwards & Davis 1997:175). 
• "Emosionele en fisieke toemaak" 
Wanneer 'n kind die dood nader kan hy verswak wees en onttrek. Die "emosionele en fisieke 
toemaak" kan gelnterpreteer word as 'n losmaakproses, aanvaarding van sy dood, 'n 
geantisipeerde rou, fisieke en emosionele moegheid of onttrekking met die doe! om te ontsnap 
aan angs-verwante situasies. Sommige kinders raak bloat betrokke in 'n klein verskeidenheid 
gunsteling aktiwiteite soos 'n video, welbekende boek wat voorspelbaar en veilig is en nie te veel 
energie of aandag vra nie (Edwards & Davis 1997:176). Soms stel die kind nie belang m 
gesprekke nie en kan hy selfs van fisieke kontak onttrek (Edwards & Davis 1997:177). 
7.8.2.4.d Riglyne ten aansien van steungewing 
Steungewing aan die terminale siek kind en gesinslede word bemoeilik deur die feit dat die dood 
in hierdie geval 'n mislukking van 'n paging om 'n ]ewe te red, verteenwoordig. Die volgende 
riglyne kan ouers bemagtig om hulself en antler gesinslede te help om die bedreigdheids- en 
doodsbewustheid wat voorkom, beter te hanteer. Ouers kan dit self op hulself en gesinslede van 
toepassing maak of waar nodig mediese personeel of antler toepaslike persone nader om hulle by 
te staan. 
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Die volgende riglyne is hoofsaaklik op die siek kind van toepassing, maar kan ook vir antler 
gesinslede gebruik word: 
• moedig mediese personeel aan om openlik en eerlik met die siek kind en ouers te 
kommunikeer 
• kommunikeer self duidelike, eerlike inligting oor die siekte aan die kind. Dit kan heelwat 
ongegronde vrese besweer en hied 'n konteks waarbinne vrese oor bedreiging en die dood met 
mekaar en mediese personeel bespreek kan word 
• kommunikeer die kind se diagnose met horn. Die wegsteek van die diagnose vir die kind 
voorkom nie emosionele onstabiliteit en gevoelens van bedreiging nie (O'Halloran et al 
1996:260). Kinders neem van die ems van hul siekte kennis deur antler metodes soos 
byvoorbeeld nie-verbale kommunikasie, die afluister van gesprekke en gesprekke met antler 
pasiente. Kinders kan selfs meer angstig word wanneer hulle nie ingelig is of toegelaat word 
om hul vrese te bespreek nie. Daar is gevind dat kinders wat hulle siekte openlik bespreek het, 
hul siekte beter hanteer het as kinders wat hul siekte nie openlik bespreek het nie. Daar is ook 
gevind <lat kinders van wie die ware aard van hul siekte weerhou is, grater isolasie, 
verwarring en wantroue in antler getoon het (O'Halloran et al 1996:260) 
• moenie 'n fatale prognose van die siek kind weerhou nie. Literatuur wat aandui <lat kinders 
nie volledige begrip van doodskonsepte het nie en die vrees vir emosionele onstabiliteit word 
soms as verskonings gebruik om 'n moontlike fatale prognose van siek kinders te weerhou. 
Daar is geglo dat kinders van 6 jaar en jonger die dood slegs as skeiding verstaan, terwyl 6 -
10-jarige kinders die dood as 'n fisieke besering beskou (O'Halloran et al 1996:260). Kinders 
kommunikeer egter soms onakkurate doodskonsepte soos ontkenning of omkeerbaarheid om 
emosionele behoeftes uit te spreek (O'Halloran et al 1996:261). Ernstig siek kinders se vrees 
vir voortydige begrawe beteken byvoorbeeld nie 'n gebrek aan begrip vir die finaliteit van die 
dood nie, maar is eerder aanduidend van 'n behoefte aan emosionele sekuriteit. Daar bestaan 
'n vermoede <lat kinders met lewensbedreigende siektes 'n akkurate doodskonsep begrip het, 
maar <lat hul verdedigingsmeganismes teen die kennis aanwend in die tyd waarin hul teen die 
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siekte veg. Wanneer die dood voorhande is, is hul in staat om akkurate doodskennis uit te 
druk (O'Halloran et al 1996:261) 
• kommunikeer op die kind se begripsvlak. Hiervoor is kennis van doodsliteratuur nodig. V ra 
mediese personeel vir toepaslike literatuur 
• bevorder die kind se begrip van die dood deur oop kommunikasie in die gesin daaroor aan te 
moedig 
• moedig die kind aan om sy vrese direk en indirek bekend te maak. Benewens die verligting 
wat deur die uitdrukking daarvan teweeg gebring kan word, kan die kommunikasie ook 
gebruik word om feitelike inligting aan die kind te verskaf en emosionele steun te bied 
• luister geduldig na die kind. Die inhoud wat hy kommunikeer is so bedreigend dat dit 
kommunikasie rem 
• antwoord eerlik op die kind se vrae. Vermy die gebruik van halwe waarhede of leuens wat so 
maklik figureer tydens bedreigende inhoude 
• verstaan die kind se kommunikasie oor die dood binne 'n ontwikkelingskonteks. Probeer in 
die lig van die kind se ouderdom en ontwikkelingsvlak sy uitgesproke en onuitgesproke 
behoeftes en vrese verstaan en spreek dit dienooreenkomstig aan 
• lees na oor die doodsbegrip van kinders op verskillende ouderdomme sowel as emosionele-
en gedragsreaksies van kinders op lewensbedreiging sodat die kind se reaksies en vrese 
verstaan kan word en beter steun gebied kan word 
• onderskei tussen die kind se intellektuele begrip van die dood en sy emosionele ingesteldheid 
teenoor die dood. Die kind wat weet dat die dood onomkeerbaar is, is nie noodwendig 
emosioneel gemaklik daarmee nie 
• waak daarteen om onsensitiewe kommentaar voor die kind te besig en waarsku antler daarteen 
• tree so normaal moontlik teenoor die kind op. Tydens vele liggaamlike en antler veranderinge 
kan dit die kind steun en sekuriteit gee wanneer diegene met wie hy in verhoudings staan, 
dieselfde bly 
• behou sover as moontlik die kind en gesin se normale roetine 
• bespreek 'n verandering in die kind se toestand of behandeling eerlik met horn. Onsekerheid 
skep dikwels erger spanning en veroorsaak meer vrese as feite 
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• bespreek die onderwerp van die dood so direk en gou moontlik met antler gesinslede 
• laat die kind en antler gesinslede toe om op hul eie unieke manier te rou. Help gesinslede om 
hul eie rou te bevorder. Die gebruik van gesprekke en kuns kan nuttig wees 
• bewys opregte meelewing met die sieke of antler gesinslede deur vir hulle beskikbaar te wees 
en na hulle te luister 
• bied aan gesinslede die geleentheid om te reageer in ooreenstemming met hul emosionele 
toestand terwyl empatie betoon word en aanvaarding gekommunikeer word 
• help gesinslede om progressief insig in die situasie te ontwikkel en by wyse van terugskouing 
die waarde, sin en betekenis van die !ewe en in besonder hul eie !ewe te besef 
• maak gebruik van antler toepaslike persone vir praktiese hulp soos by die afhandeling van 'n 
testament, die vervul van 'n wens of om te luister na die bieg oor 'n misstap 
• kry hulp indien daar onsekerhede of probleme ontstaan rakende die inhoud en proses van die 
kommunikasie en verdere steungewing. Win die raad van mediese personeel in of vra vir 'n 
toepaslike verwysing, indien onsekerhede bestaan 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:176-177; O'Halloran et al 1996:260; Leff et al 
1992:254) 
7 .8.2.5 Sterftebegeleiding 
Warmeer 'n kind sterfis daar geen vergelykbare pyn nie. Volgens Leff et al (1992:254) is daar 
min wat enige iemand kan doen om die pyn ofverlies minder te maak. Tog blyk dit dat gebeure 
in die hospitaal of elders terwyl die kind sterf vir gesinslede lewenslange gevolge kan he (Leff et 
al 1992:254). Ouers toon in die laaste tye voor die geantisipeerde dood van 'n kind intense 
behoeftes om oor hul gevoelens te kommunikeer. Hulle antisipeer dikwels die slegste terwyl hul 
vir die beste hoop en bid. In hierdie tyd is optimale kommunikasie tussen gesinslede onderling en 
gesinslede en mediese personeel baie belangrik. Dit is ook in hierdie tyd dat behoeftes van sibbe 
dikwels oor die hoof gesien word. Volgens Pizzo & Poplack(l993:1153) behoort sibbe betrokke 
gemaak te word en ondersteuning te ontvang tydens die diagnose, verloop van die siekte sowel as 
tydens die sterfte, indien die kind sou sterf. 
264 
Die volgende riglyne kan ouers bemagtig om die tye wanneer die prognose swak daar uitsien, 
beter te hanteer: 
• ouers moet bewus wees van hul eie emosies, behoeftes en rou en toegang he tot ondersteuning 
vir hulself. Praat met 'n vertroueling, vra raad by mediese personeel of vra vir 'n verwysing 
na 'n sielkundige. Hou in gedagte dat die ouer alleenlik 'n anker en steun vir antler kan wees 
wanneer hy self toereikend geanker is en gesteun word 
• wees sensitief vir die kind of antler gesinslede se behoefte om oor die dood te praat. Die kind 
kan die behoefte direk bekend maak deur dit te se of indirek deur die tema van die dood in sy 
gedrag, tekeninge, spel of drome te laat figureer 
• maak gebruik van verskeie beskikbare bronne wanneer kinders te kenne gee dat hul oor die 
dood wil praat. Werkboeke kan gebruik word om gevoelens te teken, boeke wat oor die dood 
handel kan gelees word en daar kan na bandjies wat die dood bespreek, geluister word. 
Werkboeke soos "Drawing out feelings" is besonder nuttig om kinders te help om sakende 
rakende verlies of verandering te verwerk. So ms wil die kind so veel as moontlik oor die dood 
weet, wanneer dit gaan gebeur, hoe dit gaan gebeur en hoe hy weet dat dit gebeur. Vra 
mediese personeel vir toepaslike inligting of verwysings 
• volg te alle tye die kind se pas, terwyl die ontwikkelingsvlak en ervaringe van die kind in ag 
geneem word, wanneer daar met die kind oor die dood gepraat word. Dit is belangrik om nie 
net die kind se vrae te antwoord nie, maar seker te maak wat hy werklik bedoel of verlang en 
waarom hy juis nou daaraan dink 
• wees bewus daarvan dat kinders en hul gesinne ten aansien van die aanvaarding van die dood 
as moontlike, waarskynlike of selfs onafwendbare gevolg van die siekte deur verskillende 
stadia vorder. Eers ontstaan ontkenning, dan woede en dan 'n stadium waartydens daar 
onderhandel word. Daama volg depressie en dan aanvaarding. Die stadia kom nie 
noodwendig alma! voor nie, volg nie noodwendig in hierdie volgorde op mekaar nie en word 
soms herhaal. Dit verskil van individu tot individu. Dit wil voorkom asof die 
doodsbewustheid van die kind op 'n spesifieke tydstip 'n invloed uitoefen op die stadium van 
verwerking waardeur die kind beweeg. Tydens steungewing behoort die ouer van hierdie 
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stadia en die oorheersende gevoelens en gedrag in elke stadium kennis te neem, sodat die kind 
se reaksies beter verstaan kan word en hy beter gesteun kan word 
• soos die tyd minder raak behoort geen steen onaangeraak te bly om die wense van gesinslede 
te vervul nie. Vir betrokkenes is hierdie 'n laaste geleentheid en min kan in elk geval die 
emosionele pyn verlig 
• ruim maksimum geleenthede in vir gesinslede om bymekaar te wees en mekaar te ondersteun 
• konsentreer op versagting van die effekte van die siekte soos verligting van pyn. Die doe! met 
intervensie by terminale siekte is om die hoogste kwaliteit !ewe vir die kind te verseker en 
horn toe te laat om met soveel as moontlik waardigheid en gemak te sterf 
• wees meer as ooit bedag op die siek kind se uitdrukking van emosies en behoeftes. Wees veral 
bedag op behoeftes wat hulle ten aansien van die naderende dood of oorblywende gesinslede 
het en probeer sover moontlik daarin voorsien. Die kind kan 'n aantal vrese he wat verken 
moet word of wense wat hy nog wil vervul. Die kind kan ook planne wil maak met sy 
besittings 
• beplan die reel van spesiale bederwe in hierdie tyd sinvol. Ouers sal letterlik enige iets gee om 
dit vir die kind aangenaam te maak. Die kind voe! weer verantwoordelik om beplande 
bederwe te geniet. Die kind se fisieke toestand is tydens terminale siekte dikwels 
onvoorspelbaar. Dit kan tot spanning by die ouers en die kind lei, planne in die wiele ry en tot 
groot teleurstelling vir betrokkenes lei 
• betrek sibbe by die versorging van die siek kind en hou hul tydens die naderende dood 
betrokke daarby 
• hou sibbe se roetine so normaal en voorspelbaar as moontlik 
• volhard met sibbe se versorging tydens die siekte sowel as na die dood van die kind 
• bied voldoende geleentheid vir sibbe om hulle gevoelens en behoeftes bekend te maak. Wees 
veral bedag op behoeftes wat hul ten aansien van die sterwende kind het en probeer sover 
moontlik daarin voorsien 
• moedig sibbe aan om met 'n vertroueling van hul keuse te praat 
• maak gebruik van antler se hulp en ondersteuning om in sibbe se behoeftes te voorsien, indien 
die ouers dit nie self kan doen nie 
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• stel die skool in kennis van die situasie tuis sodat hulle die sibbe maksimaal kan steun terwyl 
hul begrip vir sy omstandighede het. Vir baie van hierdie kinders sal die kwaliteit van hul 
bestaan grootliks afhang van die ondersteuning wat hulle by die skool kry. Dit mag wees 
omdat antler gesinslede self te betrokke by die rouproses en hul eie pyn is 
• vra die sibbe se klasonderwysers om op die uitkyk te wees vir simptome soos akademiese 
inkonsekwentheid - veral ten opsigte van tuiswerk en prestasie. Dit is in die klaskamer waar 
baie van die sibbe se uitdrukkings van pyn en hartseer geobserveer kan word. Sommige sibbe 
presenteer met angs, depressie en spanning. Hui presenteer dikwels met fisieke tekens soos 
oormatige sweet, gedurige versoeke om kamer te verlaat, 'n onverklaarbare siekte, 
fantasiesimptome en simptome wat daardie van die sterwende kind mimiek (Drought 1996:3). 
Swak konsentrasie, dagdromery en moegheid is dikwels simptome van werklike 
slaapstoornisse en ontwrigte nagte. Aandagsoekerige gedrag kom soms voor. In teenstelling 
hiermee reageer sommige kinders deur hulself terug te trek en te isoleer 
• vra dat een persoon by die skool verantwoordelikheid neem om met die ouers kontak te maak 
en uit te vind hoe hulle die gesin en sibbe kan ondersteun. Dit voorkom ongekoordineerde 
versoeke en 'n oormaat telefoonoproepe en besoeke in 'n tyd wat ouers dikwels net tyd saam 
met hul kind wil deurbring 
• wees bedag daarop dat ouers dikwels baie sensitief is en moeilik is om te benader oor die 
sibbe, omdat hul dikwels so gepreokkupeer is met die onmiddellike probleem van die 
sterwende kind. Waak teen 'n oorreaksie op ander se goeie bedoelings 
• moedig sibbe aan om te baat by die sensitiwiteit en ondersteuning van onderwysers en die 
portuurgroep. Soms is die skool vir hulle 'n welkome, tydelike ontvlugting van hul 
omstandighede 
• moedig portuurgroep- en buite-kurrikulere aktiwiteite by sibbe aan. Dit <lien as afleiding en 
gee 'n mate van normaliteit in buitengewone omstandighede 
• win die raad van 'n sielkundige in indien probleme langdurig of van so 'n aard is dat dit 
normale funksionering belemmer. Vra vir 'n toepaslike verwysing deur mediese personeel 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:113, 162, 181-183; Oleske & Boland 1997:171; 
Drought 1996:3) 
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Die behoeftes van gesinslede na die dood van die siek kind behoort ook aangespreek te word. 
Ouers is egter dikwels die minste emosioneel beskikbaar wanneer hulle kinders hul die nodigste 
het. Ouers kan so besig wees met hul eie hartseer dat die behoeftes van sibbe by hulle verbygaan. 
Die volgende riglyne kan ouers help om gesinslede in die tydperk na die afsterwe van 'n kind 
beter te hanteer: 
• moedig rou aan. Dit is waarskynlik die belangrikste taak ten aansien van die oorblywende 
gesinslede. Sommige sibbe lei na die dood van die siek kind aan "oorlewing-skuld". Rituele, 
literatuur, musiek en kuns kan rou en na-sterfteresponse aanmoedig. Die gesin kan 
byvoorbeeld die sterftedag met 'n bepaalde ritueel soos die plant van 'n boom of aansteek van 
'n kers herdenk 
• gee oorblywende gesinslede die geleentheid om oar die afgestorwene te praat. Dit gee hulle 
die geleentheid om hulle gevoelens daaroor uit te drnk en dra oak die belangrike boodskap dat 
oorledenes onthou en steeds voor omgegee word 
• identifiseer gesinslede se behoeftes deur waarneming en deur met hulle in gesprek te tree 
• fasiliteer toepaslike intervensie om in hulle behoeftes te voorsien. Moenie skroom om van 
antler se hulp gebruik te maak nie 
• luister doelbewus en akkuraat na sibbe en antler oorblywendes sodat hulle besorgdhede 
duidelik gehoor en hulle vrae eerlik beantwoord kan word. Kennis van doodsbewustheid kan 
die ouer help met toepaslike vrae en antwoorde 
• besluit of die oorblywende sibbe die liggaam van die afgestorwe sibbe kan sien en die 
begrafnis gaan bywoon. Daar is geen algemene reel daarvoor nie. Hulle behoort nie daarvan 
uitgesluit te word nie, maar hul wense behoort gerespekteer te word. Sibbe se 
doodsbewustheid speel 'n rol by hierdie besluit. Wanneer hulle we! deelneem soos om 
byvoorbeeld na die liggaarn te gaan kyk, behoort hul deeglik daarop voorberei te word en 'n 
ondersteunende volwassene behoort beskikbaar te wees om tydens en na die gebeurtenis met 
hulle te praat. Begrafnisse kan gevoelens van hartseer fasiliteer en 'n geleentheid wees om 
afskeid te neem. As kinders nie die begrafnis bywoon nie, kan antler seremonies soos 'n klein 
farnilie roudiens gereel word om totsiens te se 
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• stel die mediese personeel wat by die kind betrokke was en nie teenwoordig was tydens die 
sterfte nie, van die kind se dood in kennis sodat hulle die begrafuis kan bywoon, indien hulle 
<lit verkies. Hui kan weer die antler kinders in die hospitaalsaal, indien die kind 
gehospitaliseer is, in kennis stel. Dit is beter <lat antler siek kinders hierdie inligting op 'n 
gekontroleerde en pro-aktiewe wyse verneem as wat hulle <lit per toeval uitvind 
• wees bedag daarop <lat oorblywende gesinslede mag nodig he om hul begrip en verwerking 
van die kind se dood binne 'n godsdienstige en geestelike raamwerk te akkommodeer. Laat 
mediese personeel of 'n geestelike leier <lit hanteer of vra vir 'n toepaslike verwysing 
• raadpleeg mediese personeel vir advies indien daar onsekerhede voorkom 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:176, 187; O'Halloran et al 1996:261-262; Drought 
1996:3; Mescon & Honig 1995:118; Pizzo & Poplackl 993:1153; Leff et al 1992:254) 
7 .8.3 STEUNGEWING TEN AANSIEN VAN KOGNITIEWE ASPEKTE 
7.8.3.1 Die skool 
Die toenemende oorlewingsyfer van kinders met chroniese siektetoestande en die voortdurende 
veranderings in die beheer van die siektes maak <lit toenemend vir chroniese siek kinders 
moontlik om gewone skole by te woon. Vir 'n chroniese siek kind beteken beterskap wat 
skoolbywoning moontlik maak nie gesond word nie, maar eerder beheer en kontrole deur 
toepaslike beplanning, behandeling en voorsorg. 
Daar is verskeie sake wat 'n suksesvolle skoolervaring vir chroniese siek kinders kan bemoeilik 
en selfs verhoed. Die mees algemene struikelblokke vir die siek kind by die skool is gebrekkige 
fondse vir spesiale fasiliteite en gebrekkige kennis by die publiek en skoolpersoneel (Koenning, 
Benjamin, Toaro, Warren & Burns 1995:212; Lynch, Lewis & Murphy 1992:210). Volgens ouers 
is onderwysers se wanbegrip van die kind se behoeftes en foutiewe inligting oor die siekte die 
vernaamste struikelblokke (Lynch et al 1992:210). Mediese personeel laat weer na om die 
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behoeftes van die kind aan die skool te kommunikeer (Koenning et al 1995:212). Die situasie 
word verder bemoeilik deurdat die gesin op die sosiaal-emosionele sake rakende die impak van 
die kind se siekte fokus, terwyl skoolowerhede dikwels afwesighede en agterstande beklemtoon 
(Lynch et al 1992:210). 
Volgens Miller (1995: 191) verg normale aanpassing van die siek kind by die skoal kennis van die 
siekte, effektiewe kommunikasie tussen mediese personeel, die gesin en skoal en 'n balans tussen 
oorbeskerming en verontagsaming. 'n Paar sake wat die siek kind se hantering van sy siekte in 
die skoal kan vergemaklik, word vervolgens bespreek. 
7.8.3.1.a Kommunikasie met die skoal 
Kommunikasie tussen die ouer en onderwyser is baie belangrik (Fauvre 1988:73) en 'n 
noodsaaklike stap om in die behoeftes van die siek kind te voldoen (Frieman & Settel 1994: 196). 
Ouers is die onderwyser se beste bron van inligting oor die kind en sy siekte. Ouers vrees egter 
dikwels dat onderwysers nie sensitief genoeg sal wees, wanneer hulle vertroulike inligting hanteer 
nie. Hulle is ook dikwels bang dat antler kinders die siek kind sal terg. 
Die volgende riglyne kan ouers bemagtig om die struikelblokke uit die weg te probeer ruim en vir 
ouers van nut wees om onderwysers te help toerus om die siek kind en sy sibbe in die skoal te 
hanteer en skoolaanpassing te bevorder: 
• wees bedag daarop dat onderwysers inligting aangaande die kind en sy siekte nodig het, ten 
einde begrip vir die kind te kan he en toepaslik teenoor die kind te kan optree 
• bele indien moontlik 'n gesamentlike vergadering met mediese personeel, skoolpersoneel en 
toepaslike gesinslede 
• verseker dat al die rolspelers by die skoal wat verantwoordelik is vir besluitneming by die 
siek kind, die nodige inligting ontvang 
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• dra die mediese informasie sowel as die gebalanseerde belang van mediese, psigososiale en 
opvoedkundige sake oor 
• moedig die teenwoordigheid van die kind aan tydens die gesamentlike vergadering met 
skoolpersoneel sodat die kind kommentaar kan !ewer op besluite 
• stel 'n skriftelike aksieplan beskikbaar vir tye wanneer die kind by die skool siek word of 
aandag benodig 
• bespreek voorsorgmaatreels vir probleme wat mag ontstaan wanneer die kind siek word, van 
die skool afwesig is en skolastiese vordering bemoeilik word 
• moedig onderwysers aan om die kind normaal te hanteer 
• waarsku onderwysers teen oorbeklemtoning of ignorering van die siekte aangesien beide tot 
psigososiale probleme kan lei 
• moedig onderwysers aan om die kind geleentheid te gee tot 'n normale klaskamerervaring. 
Versoek hulle om nie die kind te etiketteer of te isoleer nie 
• moedig die skool aan om voortdurend eerlik met die ouers oor die kind te kommunikeer 
• vestig by skoolpersoneel 'n hoopvolle ingesteldheid wat die kind se selfbeeld en selfvertroue 
bevorder. Dit kan gedoen word deur self 'n hoopvolle ingesteldheid te he en dit te 
kommunikeer 
• maak skoolpersoneel sensitief vir die gesin se behoeftes deur dit met hulle te kommunikeer 
• kom met onderwysers ooreen om goeie skoolbywoning aan te moedig en doen dit ook 
• oorweeg klaskameraanpassings indien nodig en bespreek dit met die onderwyser. So 
byvoorbeeld moet 'n kind met 'n immuunonderdrukkende siekte nie langs iemand met 
respiratoriese infeksies sit nie, die asmatiese kind moet op koue dae binneshuis bly of as hy 
allergies is vir stuifmeel, nie naby 'n oop venster in die allergie seisoen sit nie 
• vra onderwysers om enige voorvalle in die skool te boekstaaf en aan die ouers te 
kommunikeer. Vra hulle om notas in drie areas te wete wat voor die tyd, tydens en na die 
insident gebeur het, te maak 
(aangepas volgens Lynch 1992:217; Fauvre 1988:71-77) 
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7.8.3.1.b Hertoetrede tot skool 
Na skoolafwesigheid weens chroniese siekte moet die kind 'n hertoetrede tot die skool maak. Dit 
kan bepaalde praktiese en aanpassingsprobleme in die gesin en by die skool veroorsaak. Die 
periode van afWesigheid wissel en kan selfs tot 'n jaar en soms !anger wees. Ouers fokus dikwels 
op die akademiese voordele van skool en nie op die sosiale en ontwikkelingsaspekte nie. 
Tuisonderrig word dan ook soms oorweeg. Hoewel dit die kind se akademiese vordering mag 
bevoordeel kan dit die kind se psigososiale ontwikkeling belemmer, aangesien die skool 'n 
geweldige psigososiale invloed op die kind het (Miller 1995:191). 
Die volgende riglyne aan ouers kan skoolhertoetrede vergemaklik: 
• herintegreer die siek kind so gou moontlik by die skool 
• wees bedag daarop dat herintegrasie vir alle betrokkenes 'n spanningvolle situasie kan 
veroorsaak. Onderwysers van chroniese siek kinders voe! dikwels oorweldig deur die situasie, 
onseker oor hul benadering tot die kind, gespanne om inforrnasie van reeds gespanne ouers te 
kry en onvoldoende toegerus om hul eie gevoelens oor die situasie te verwerk (Sexson & 
Madan-Swain 1993: 119). Oningeligtheid kan lei tot oorbevraging enersyds of onderbevraging 
andersyds 
• bespreek skoolhertoetrede vroegtydig met gesinslede en die siek kind. Berei hulle daarop voor 
• maak kontak met die skool en identifiseer 'n kontakpersoon by die skool 
• hou 'n vergadering met betrokkenes waartydens skoolhertoetrede beplan en algemene 
inligting aangaande die siekte vir skoolpersoneel deurgegee word 
• wees bedag daarop dat die kind moontlik ge(jvalueer sal word om plasing te bepaal 
(gewoonlik prestasietoetse) 
• ontmoet binne 'n maand voor die kind se beplande skooltoetrede die klasonderwyser en 
voorsien inforrnasie oor die kind se opvoedkundige vordering 
• voorsien die onderwyser van die mediese personeel se telefoonnommers 
• vra dat die onderwysers die klas voorberei op die kind se skooltoetrede of doen dit self 
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• net voor die skooltoetrede kan 'n mediese personeellid (of alleen of saam met die kind) 'n 
aanbieding aan die kinders in die klas maak, waartydens relevante informasie oorgedra word 
en vrae beantwoord word 
• moedig na skoolhertoetrede gereelde skoolbywoning aan. Wanneer gereelde 
skoolafwesighede voorkom moet daar saam met die mediese personeellid die omstandighede 
bepaal word waaronder die kind van die skool afwesig sal wees. As skoolfobie voorkom is 
opvoedkundig-sielkundige intervensie aangedui om skooltoetrede te fasiliteer 
• fasiliteer interaksie tussen die kind en sy portuurgroep. Moedig die kind aan om byvoorbeeld 
maats huis toe te nooi, uitnodigings van maats aan te neem en aan portuurgroep aktiwiteite 
soos kerkaksies en kampe mee te doen 
• wees kundig oor die kind se mediese toestand en newe-effekte van die behandeling en hou 
skoolpersoneel op hoogte daarvan 
• hou in gedagte dat die kind emosionele, opvoedkundige en sosiale behoeftes het en probeer 
toepaslik daarin voorsien 
• vestig 'n verhouding met die skool deur gereeld met die onderwyser kontak te maak en 
tersaaklike inligting oor die kind te kommunikeer 
• stel 'n kanaal vir kommunikasie met die onderwyser daar sodat afwesighede, huiswerk, 
minder emstige siektes en probleme gekommunikeer kan word 
• tree op as koiirdineerder wat tred hou met akademiese werk wat die kind verloor en verseker 
dat die kind agterstallige werk inhaal 
• gee die informasie aan die skool op so 'n wyse deur dat dit 'n algemene begrip van die siekte 
bevorder 
• Jig die onderwyser in oor die volgende sake: 
hoe die ouer verwag vertroulike inligting hanteer moet word 
aard van die kind se siekte 
prognose en hoe dit behandel word 
spesifieke newe-effekte van die behandeling 
spesifieke fisieke beperkinge en onvermoens 
die kind se kennis van die siekte en benaming vir die siekte 
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wat die ouers wil he die klas en antler onderwyspersoneel moet weet 
wat die kind wil he sy portuurgroep van die siekte moet weet 
die betekenis van die siekte vir die kind se deelname aan die akademie en formele sowel 
as informele buite-kurriku!ere aktiwiteite 
skedule van toekomstige mediese afsprake 
• moedig onderwysers aan om die kind met 'n chroniese siekte eerstens te sien as 'n kind met 
'n kind se behoeftes. Daar moet egter gewaak word teen oorgerustheid. Die chroniese siek 
kind kan blakend gesond lyk soos byvoorbeeld na 'n oorplanting, maar eintlik hoogs 
kwesbaar wees vir 'n gewone infeksie of siekte soos waterpokkies wat lewensbedreigend vir 
so 'n kind kan wees 
• moedig onderwysers aan om die siek kind voldoende te dissiplineer. Net soos sibbe raak 
klasmaats ook soms jaloers op spesiale aandag wat die siek kind kry, vergunnings aan horn, 
en so meer. Die onderwyser behoort dit bedag te hanteer omdat dit die kind en die klas se 
sosiale en emosionele omgewing raak 
• verseker kinders in die klas dat die siekte nie aansteeklik is nie en beantwoord kinders in die 
klas en ouers van die kinders se vrae oor die siek kind so eerlik moontlik 
• vra onderwysers vir ekstra tyd om besluite te neem aangaande die kind se opvoeding en antler 
praktiese sake, indien nodig. Daar is dikwels vele veranderlikes wat deur ouers van 'n siek 
kind in ag geneem moet word 
(aangepas volgens Worchel-Prevatt, Heffer, Prevatt, Miner, Young-Saleme, Horgan & Lopez 
1998:273; Sexson & Madan-Swain 1993:116-118,121,l22; Fauvre 1988:72,76-77) 
7.8.3.1.c Hantering van medikasie in die skool 
Die volgende riglyne aan ouers kan help om die hantering van medikasie m die skool te 
vergemaklik: 
• teken 'n magtigingsvorm by die skool waarin toestemming gegee word dat die medikasie 
toegedien kan word 
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• sit die siektetoestand duidelik skriftelik uiteen en kommunikeer dit met die skool 
• gee by die skool die medikasie persoonlik aan 'n antler volwassene. 'n Kind kan, weens die 
potensie!e gevaar daarvan vir antler kinders, nie medikasie by horn hou nie 
• merk die medikasie duidelik met die naarn van die kind en die toedieningsaanwysings daarop 
• sluit chroniese medikasie se toedieningsaanwysings, saarn met die skriftelike aksieplan vir 
hantering van die kind se siekte by die skool, in 
• beplan die neem van medisyne by die skool en kommunikeer dit met die skool waarna 'n 
skriftelike afskrif aan die skool beskikbaar gestel word. Die plan moet die volgende inligting 
bevat: naam van die medikasie, dosisaanwysings, hoe dikwels dit gebruik word, wanneer dit 
gegee behoort te word, hoe dit geadministreer gaan word, onder watter omstandighede 
addisionele dosisse geneem behoort te word, wat gedoen moet word wanneer 'n dosis gemis 
word en kontakpersone indien nodig 
• hersien die plan veral met betrekking tot medikasie en dosisse elke ses maande 
• verseker dat medikasie geneem word. Medikasie behoort waar moontlik by of deur die 
onderwyseres gegee te word, wanneer dit nodig is om dit tydens skooltyd te neem 
• vra onderwysers om op die uitkyk te wees vir medisinale newe-effekte. Sommige medikasie 
kan newe-effekte soos moegheid, hiperaktiwiteit en agterlosigheid veroorsaak. As 'n leerling 
skielik gedragsprobleme begin vertoon, behoort die ouers in kennis gestel te word, waarna die 
mediese personeel geraadpleeg moet word 
(aangepas volgens Wallis 1995:64) 
7.8.3.1.d Skolastiese vordering 
Chroniese siek kinders het nodig om hulself in 'n mededingende sosiale, akademiese en buite-
kurrikulere vlak op skool te handhaaf terwyl hulle die direkte en indirekte gevolge van hul siekte 
hanteer. 
Die volgende riglyne aan ouers kan hul help om die kind se skolastiese vordering te optimaliseer: 
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• moedig elke kind aan om intellektueel en andersins so volledig as moontlik te ontwikkel 
• besef die kind se beperkinge deur inligting daaroor in te win by mediese personeel 
• moedig realistiese aspirasies aan 
• poog om 'n gesonde balans te handbaaf tussen die verwerkliking van moontlikhede en die 
inagneming van beperkinge 
• moedig selfs tydens verlengde hospitalisasie en wanneer die kind kritiek siek is die kind aan 
om 'n doe! te he waarvoor geaspireer word 
• hou in gedagte dat aktiwiteite wat die kind se intellek stimuleer, kan help om te kompenseer 
vir die kind se fisieke beperkinge en die fmstrasies en verveling wat deur fisieke beperkinge 
teweeg gebring word 
(aangepas volgens Oleske & Boland 1997:168) 
7.8.3.1.e Hantering van die sterwende kind by die skool 
Die voorsiening in onderwysbehoeftes van die terminale siek kind kan vergemaklik word as die 
onderwyser reeds 'n bevredigende verhouding met die kind en sy ouers oor tyd heen opgebou het 
(Sexson & Madan-Swain 1993: 123). Dit bly egter 'n situasie waarvoor onderwysers nie 
emosioneel of opvoedkundig voorberei is nie. 
Die volgende riglyne aan ouers kan help om die bantering van die sterwende kind in die skool te 
vergemaklik: 
• beklemtoon vIT onderwysers die belang van voortgesette interaktiewe skoolverwante 
ondervindings solank as wat dit moontlik is. Dit vorm 'n gewaardeerde dee! van die 
sterwende kind se !ewe 
• vra mediese personeel om onderwysers raad te gee oor die bantering van die terminale siek 
kind en sy sibbe 
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• moedig onderwysers aan om die kind by te staan in sy emosionele verwerking van die situasie 
terwyl hulle voortgesette sinvolle opvoedkundige geleenthede vir die kind hied 
(aangepas volgens Sexson & Madan-Swain 1993:124) 
7 .8.4 STEUNGEWING TEN AANSIEN VAN MORELE ASPEKTE 
7. 8 .4 .I Bes! ui tneming 
Mediese besluitneming is 'n voortdurende verantwoordelikheid van 'n gesin met 'n chroniese 
siek kind (Martin et al 1992: 11 ). Die gesin kan aktiewe en passiewe strategiee gebruik om 
besluite te neem rakende mediese-, sosiale-, gesins-, beroeps-, finansiele- en versekeringsake wat 
met die kind se siekte verband hou (Martin et al 1992:9). Aktiewe strategiee word gekenmerk 
deur gesinseienaarskap van die besluit en aktiewe deelname na besluitneming. Aktiewe strategiee 
behels die soek na informasie ten einde mededingend te raak in mediese terme met die kind se 
siekte. Ouers wat aktiewe strategiee gebruik is byvoorbeeld geneig om 'n mediese woordeboek te 
koop ten einde hul kind se siekte beter te verstaan. Passiewe strategiee kom voor wanneer die 
gesin besluite uitstel, weifel en glo dat opsies buite hul beheer is. Hul neem dan 'n bevestigende 
stap om die kontrole oor besluite aan antler oor te dra (Martin et al 1992: 11 ). 
Die volgende riglyne aan ouers kan hulle bemagtig om besluitneming rakende die siek kind beter 
te hanteer: 
• bou selfvertroue en vervul aktiewe rolle in die sorg van die kind deur dee! te neem aan 
besluitneming rakende die kind 
• kommunikeer met mediese personeel die wens om betrokke te wees by besluitneming 
aangaande die kind in soverre dit moontlik is 
• sien besluitneming as 'n aktiewe geleentheid om betrokke te wees in omstandighede waar die 
ouer grootliks uitgelewer kan voe! 
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• moenie oorhaastig besluite neem nie, maar gebruik genoeg tyd daarvoor sodat deurdagte 
besluite geneem word 
• win inligting in van mediese personeel en ander toepaslike persone wat besluitneming kan 
vergemaklik 
• wees bedag op die wetlike implikasies wat besluite soos weerhouding van behandeling kan 
inhou en win wetlike advies daaroor, indien nodig, in 
(aangepas volgens Martin et al 1992:11) 
7.8.4.2 Verhoudings van ouers met mediese personeel 
Die stres veroorsaak deur chroniese siekte, gebrekkige kennis van mekaar se leefwereld, 
kontrasterende perspektiewe op die kind, die onwilligheid om beheer aan 'n antler oor te gee, die 
afhanklikheid van mekaar en vele ander sake kan tot vertroebelde verhoudinge tussen ouers en 
mediese personeel aanleiding gee. Dit is egter in die beste belang van die kind <lat ouers en 
mediese personeel 'n goeie, oop verhouding met mekaar handhaaf sodat hulle optimaal tot 
voordeel van die kind kan saamwerk. 'n Goeie verhouding tussen ouers en mediese personeel 
vereis vennootskap, dialoog en eerlike besprekings. Die volgende riglyne aan ouers kan 
wedersydse begrip en respek tussen ouers en mediese personeel aarunoedig en 'n goeie 
verhouding bevorder: 
• identifiseer stressors wat ouers en die mediese personeel konfronteer. Ouers van chroniese 
siek kinders bevind hulself in vreemde, bedreigende situasies waarin hul voe! <lat hul beheer 
oor hul kind se !ewe verloor het. Mediese personeel werk dikwels Jang, besige ure en moet 
soms aanvaar dat hul behandeling nie die gewensde uitwerking het nie. Wedersydse begrip en 
verdraagsaarnheid vir hierdie stressors kan hydra tot 'n goeie verhouding 
• probeer om by die mediese personeel te leer oor die hantering en versorging van die siek kind, 
terwyl kennis van die kind met mediese personeel gedeel word. Ontdek so komplimentere 
areas van kundigheid 
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• luister na die hoop en doe! van die mediese personeel se betrokkenheid by die kind. 
Kommunikeer die ouer se hoop en doe! van die betrokkenheid by die kind aan mediese 
personeel. Deur te luister na die hoop en doe! van mekaar se betrokkenheid en versorging van 
die sieke, word wedersydse begrip en respek bevorder 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:151) 
7.8.4.3 Losmaking van die kind. ouer en pediater 
Wanneer die kind volwassenheid bereik moet hy na 'n intemis of 'n gesinspraktisyn verwys 
word. Pediaters en pasiente is dikwels traag om die medikus-pasient verhouding te verbreek. Die 
kind moet ook eie verantwoordelikheid vir die beheer en bestuur van sy siekte neem. 
Die volgende riglyne aan ouers kan hul help om die kind te help voorberei op losmaking van die 
pediater en die ouer in soverre dit siekte bestuur betref: 
• woon aanvanklik kliniekbesoeke saam met die kind by 
• moedig die kind toenemend aan om die leiding te neem om vrae te vra aan mediese personeel 
en antwoorde te gee op hulle vrae 
• moedig die kind aan om afsprake na te kom sonder die ouers se teenwoordigheid 
• maak die kind toenemend verantwoordelik vir die maak van afsprake, die afhaal van 
voorskrifte by die apteek en die invul van vorms 
• moedig die kind aan om kontak te maak met die volwassene eenheid en personeel daar te leer 
ken. Dit kan byvoorbeeld insluit om uit te vind hoe om by die eenheid te kom, die personeel 
te besoek en te leer ken en om verskille in behandeling en prosedures te leer ken 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:151; Leff et al 1992: 172) 
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7.8.5 STEUNGEWING TEN AANSIEN VAN PSIGOSOSIALE ASPEKTE 
Die ontwikkelingsfase waarin die kind verkeer, moet telkens in ag geneem word om 
ouderdomstoepaslike optrede te probeer verseker. Deur Erikson (1963) se psigososiale 
ontwikkelingsteorie toe te pas kan die volgende riglyne vir ouers van chroniese siek kinders 
gegee word: 
7.8.5.1 Babastadium: basiese vertroue teenoor wantroue: hoop (0 - 1 jaar) 
• minimaliseer skeiding van die baba van sy ouers deur byvoorbeeld waar moontlik saam met 
die kind in te woon in die hospitaal 
• bewerkstellig kontimiiteit en opbouende vertroue deur die mediese personeel wat met die kind 
werk saver moontlik te minimaliseer - gebruik byvoorbeeld elke keer dieselfde fisioterapeut 
• gee vir die kind die gevoel van bekendheid deur byvoorbeeld vir die baba 'n gunsteling 
kombersie te gee en verskeie persoonlike speelgoed in die siekte- of hospitaalkamer te 
rangskik 
• minimaliseer beperking van beweging, spel en aktiwiteit van die kind 
(Mescon & Honig 1995: 110) 
7.8.5.2 Outonomie teenoor skaamte en twvfel Cl-3 jaar) 
• minimaliseer skeiding van die kind van sy ouers 
• minimaliseer die mediese personeel wat met die kind werk 
• doen alles in die verrnoe om aan die kind die gevoel van bekendheid te gee in 'n vreemde 
omgewing soos 'n hospitaalkamer en laat die kind waar moontlik selfkeuses daaroor uitoefen 
• minimaliseer beperking van beweging, spel en aktiwiteit van die kind 
• waak teen oorbeskerrning enersyds en oorbevraging andersyds 
(Mescon & Honig 1995:111) 
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7.8.5.3 Inisiatiefteenoor skuld (3-6 jaar) 
• verskaf juiste inligting aan die kind oor sy siekte 
• berei die kind sover as moontlik deeglik voor op hospi talisasie en mediese prosedures 
• moedig gesonde onafhanklikwording van die kind aan 
• hied die kind soveel as moontlik alledaagse sosiale en intellektuele geleenthede 
(Mescon & Honig 1995: 112) 
7.8.5.4 Die skooljare: arbeidsaarnheid teenoor minderwaardigheid: bekwaamheid (6 - 12 jaar) 
• gee eerlike verduidelikings van die siekte aan die kind wat pas by sy kognitiewe vermoens 
• laat die kind kennis neem van mediese opvoedkundige inligting en prosedures 
• hied die kind geleentheid om self mediese toerusting te hanteer en te beheer 
• moedig die kind aan om homself betrokke te kry by sy portuurgroep en soveel as moontlik 
skoolaktiwiteite 
(Mescon & Honig 1995:112) 
7.8.5.5 Sosiale ontwikkeling van die kind 
Die volgende riglyne kan ouers help om hul kind te help om sosiaal so volledig as moontlik te 
ontwikkel: 
• moedig die kind aan en ondersteun die kind om soveel as moontlik geleenthede aan te gryp en 
mee te doen aan sosiale geleenthede 
• moedig die kind voortdurend aan om weg te beweeg van isolasie na interaksie met die 
gemeenskap en sosialisering 
• help die kind om sosiale kontakte op te bou en te behou deur geleenthede daarvoor te 
fasiliteer en dit met die kind te kommunikeer 
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• help die kind om in te skakel by sy portuurgroep en deur hul aanvaar te word deur die kind te 
help om geleenthede tot inskakeling raak te sien en sosiaal aanvaarbare gedrag tydens 
portuurgroep interaksie te openbaar 
• vind saam met die kind wyses waarop die portuurgroep oor die algemene aspekte van die 
siektetoestand ingelig kan word. Die wyse waarop die ouer en kind hierdie sake met die 
portuurgroep hanteer, sal grootliks afuang van die mate waarin die siek kind en sy ouers reeds 
in voeling is met hul eie gevoelens, emosies, gedagtes en toekomsbeplanning 
7.8.5.6 Selfkonsep 
Die volgende riglyne kan ouers help om hul kind te help om 'n goeie selfkonsep te ontwikkel: 
• wees bedag daarop dat kinders met 'n chroniese siekte nodig het om 'n identiteit te ontwikkel 
wat nie sentreer rondom hulle as "asmaties, diabeties, epilepties," ensovoorts nie 
• die kind moet eerstens gehelp word om sy eie siektetoestand en veranderde liggaam te 
aanvaar 
• verbeter die kind se selfbeeld deur bloot net betrokke by die kind te wees, belang te stel in die 
individu en nie net in die siekte nie 
• gee voortdurend positiewe terugvoer, opregte komplimente en aanprysing aan die kind 
• wees bedag daarop dat die verloop van siekte bepalend is vir die kind se verandering van sy 
selfkonsep. So byvoorbeeld beweeg ernstige siek kinders in hospitale deur stadia van 
veranderings met betrekking tot hul selfbeeld (Bertoia & Allan 1988:207). In stadium 1 <link 
die kind aanvanklik aan homself as "gesond". Later begin hy aan homself as "ernstig siek" 
dink. Soos die siekte progresseer beweeg die kind na stadium 2 ("ernstig siek, maar sal beter 
word"), dan na stadium 3 ("altyd siek en sal beter word"), dan na stadium 4 ("altyd siek en sal 
nooit beter word nie") en na stadium 5 ("sterwend") (Bertoia & Allan 1988:207). Die 
verwagting bestaan dat 'n soortgelyke verandering in selfkonsep, met dalk enkele 
nuanseverskille, ook gevind sal word by chroniese siek kinders al word hul nie gehospitaliseer 
me 
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• help die kind om emosies betrokke by elke stadium te kommunikeer en nuwe betekenisse te 
heg aan sy situasie 
• moedig die kind aan om deur sy spel-, kuns-, musiek- en gesprekke meegaande emosies van 
elke stadium in die verandering van selfkonsep uit te druk en te verwerk 
• help die kind om selfstandig te word. Laat die kind toenemend toe om self dinge te doen, self 
verantwoordelikheid vir aangeleenthede soos die doen van tuiswerk, besluitneming of neem 
van medikasie, indien toepaslik, te neem. W aak teen oorbeskerming 
• kom met medici ooreen oor aktiwiteite waaraan die kind mag en nie mag deelneem nie 
(aangepas volgens Edwards & Davis 1997:64; Bertoia & Allan 1988:207) 
7.8.5.7 Selfstandigwording en toenemende beheer 
Selfstandigwording en toenemende beheer het te make met toereikendheid wat belangrik is vir 
persone se vermoe om gebeure outonoom te hanteer. Toereikendheid behels 'n gevoel van in 
beheer wees (Edwards & Davis 1997:65). Deur die kind beheer en toereikendheid te laat ervaar, 
kan hy gehelp word om selfstandig probleme te Jeer hanteer en oplos (Edwards & Davis 
1997:65). Toenemende beheer verg groter onafhanklikheid van die siek kind, sowel as voldoende 
kennis by versorgers (Miller 1995: 194). Die kind het oor vele aspekte van die siekte nie beheer 
nie, soos onder meer die verloop van die siekte of die hoeveelheid pyn wat daarmee gepaard gaan. 
Die kind kan egter altyd keuses en beheer uitoefen oor sy hantering daarvan. 
Die volgende riglyne kan ouers help om hul kind te help om in beheer te voe! en toenemend 
selfstandig beheer oor die bestuur van hul siekte te neem: 
• help die kind deur gesprekke om te onderskei tussen daardie sake van die siekte wat hy nie 
kan beheer nie en daardie aangeleenthede wat we! beheer kan word 
• vestig bostaande wyse van denke ten aansien van alle nuwe sake by die kind deur herhaalde 
inoefening daarvan 
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• verken saam met die kind toepaslike wyses waarop die sake wat we! beheer kan word, 
doeltreffend bestuur kan word 
• moedig die kind aan om sy eie hanteringstrategiee sover as moontlik te gebruik om sake te 
hanteer. Dit bevorder kinders se onafhanklikheid by strategie ontwerp en toepassing tydens 
probleemoplossing ofhantering van situasies 
• dra geleidelik toenemend verantwoordelik vir siektebeheer en -bestuur aan die kind oor 
• hou in gedagte dat dit net so belangrik is om verantwoordelikhede aan die kind oor te dra as 
wat dit is om te waak teen die voortydige oorgee van te veel verantwoordelikheid vir die kind 
• koppel die oorgee van verantwoordelikhede aangaande siektebeheer en -bestuur aan die kind 
se bereiking van ontwikkelingsmylpale en nie noodwendig aan sy ouderdom nie 
• moedig die skoolgaande kind aan om 'n aktiewe rol te begin inneem in die taksering en 
beheer van sy siektetoestand 
• help die kind toenemende kennis oor die beheer van sy siekte opdoen deur die inligting te 
verskaf ofbronne beskikbaar en bekend te stel 
• help die kind om selfvertroue te verwerf en horn te handhaaf in die beheer van behandeling en 
medikasie. Die kind kan selfvertroue verwerf wanneer hy sukses behaal. Die ouer kan dit 
moontlik maak deur die kind byvoorbeeld te help om die eerste keer self 'n inspuiting toe te 
dien en geleidelik die verantwoordelikheid daarvan aan die kind oor te dra 
• moedig die kind aan en gee genoegsame inligting aan die kind om simptome te herken en hul 
behoeftes in die verband uit te spreek, deur byvoorbeeld behandeling aan te vra 
• moedig die groter kind aan om toenemend self met skoolpersoneel en medici te onderhandel 
sonder die teenwoordigheid en beskerming van die ouer. Wees dalk aanvauklik teenwoordig 
terwyl die kind die leiding met gesprekke neem 
• wees bedag daarop dat die belang van toenemende selfbeheer van chroniese siektes vinnig 
toeneem tydens adolessensie. Die proses verloop makliker wanneer dit oor 'n Jang tyd dee! 
van die ontwikkeling van die kind was 
• wees bedag op gedrag van die adolessent wat kan aandui dat hy gereed is om toenemend 
beheer oor die bestuur van sy siekte oor te neem. Adolessente dring dikwels aan op kontrole 
as dee! van hul algemene poging om beheer oor hul eindbestemming te probeer kry. Die 
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oorgee van beheer aan adolessente weens hul chronologiese ouderdom of die intensiteit van 
hul aandringing om beheer oor te neem, is nie wenslik nie. Adolessente behoort deur hul 
gedrag en nie deur argumente nie, te kan bewys dat hulle verantwoordelikheid vir die beheer 
van hul siektetoestand kan neem. Dikwels laat 'n adolessent en sy gesin na om die belangrike 
ontwikkelingstap te neem. Moontlike redes hiervoor is vrees, die gemak daaraan verbonde om 
nie te verander nie of dalk blote traagheid 
• waak daarteen dat siektebeheer in 'n magstryd tussen adolessent en ouer ontwikkel. 
Polarisasie kan plaasvind waar die ouer se pogings om die adolessent te beheer by die 
adolessent aanleiding gee tot selfverwaarlosing of impulsiewe optrede aangaande die siekte. 
Die adolessent se onwilligheid om beheer oor te neem kan dui op emosionle disfunksie by die 
adolessent, 'n gesinslid of op konflik weens disfunksie in die gesin. Gesins- en individuele 
psigoterapeutiese intervensie deur 'n sielkundige is dan gewoonlik nodig 
• gee spesiale aandag wanneer vermoed word <lat die kind depressief is. Puberteit op sig self 
bring fisiologiese en emosionele veranderinge teweeg wat die siektebeheer kan destabiliseer 
en kompliseer. Oorgangsfases soos skoolverwisseling, voorbereiding vir 'n werksituasie, 
ontslag na verlengde hospitalisasie gaan met addisionele stres gepaard. Die chroniese siek 
kind word aan nog stressors blootgestel, wat met sy siekte verband hou. Depressie moet so 
gou doenlik verken en, indien nodig, behandel word deur 'n sielkundige 
(aangepas volgens Miller 1995:196; Spirito & Stark 1995:289) 
7.9 SAMEVATTING 
Ouers is daagliks by die chroniese siek kind en ander gesinslede wat deur chroniese siekte geraak 
word, betrokke. Hulle is die versorgers en opvoeders, maar ook die steungewers in 'n gesin. 
Wanneer chroniese siekte in 'n gesin voorkom moet ouers dit hanteer en daarby aanpas. Hulle 
moet ook ander gesinslede help om die siekte en die gevolge daarvan te kan hanteer. 
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Ouers ervaar behoeftes om gehelp te word om chroniese siekte in 'n gesin te hanteer. Hulle het 
behoeftes om self gehelp te word om die siekte beter te hanteer. Hulle het ook behoeftes aan hulp 
sodat hulle die res van die gesin kan steun en bemagtig om die siekte beter te kan hanteer. 
In hierdie hoofstuk is verskeie riglyne vir ouers om sake rakende die siekte te hanteer, gegee. 
Daar is eerstens aandag gegee aan algemene sake soos die intervensieproses tydens steungewing. 
Alie riglyne wat vir ouers gegee is, behoort telkens binne hierdie konteks gebruik te word. Sake 
soos verhoudingstigting, kommunikasie en hanteringstrategiee het aandag geniet. Riglyne vir die 
opvoeding van kinders in 'n gesin met chroniese siekte is vervolgens gegee. Daar is aan 
liggaamlike, emosionele, kognitiewe, morele en psigososiale aspekte aandag gegee. 
Riglyne wat vir die hantering van verskillende sake gegee is, is nie altyd van toepassing nie. 
Tydens verskillende stadiums van die siekte sal verskillende riglyne gebruik kan word en meer of 
minder belangrik wees. Die kind en elke gesin se uniekheid mag nooit uit die oog verloor word 
wanneer die riglyne gebruik word nie. Dit behoort verbesonder te word vir elke unieke kind en sy 
gesm. 
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HOOFSTUK8 
OPVOEDKUNDIGE IMPLIKASIES EN AANBEVELINGS 
8.1 INLEIDING 
Die doe! van die navorsing was om deur middel van 'n literatuurstudie: 
• aan te dui wie die chroniese siek kind is 
• enkele chroniese siektes by kinders te beskryf 
• die effek van chroniese siekte op die ontwikkeling en volwassewording van die chroniese 
siek kind te beskryf 
• die effek van chroniese siekte op die siek kind se gesin en sy opvoeding aan te dui 
• steungewing aan die chroniese siek kind en sy gesin te beskryf. 
'n Empiriese ondersoek is uitgeoefen om: 
• die behoeftes van ouers van chroniese siek kinders ten aansien van steungewing te bepaal. 
Kennis verwerf uit die literatuurstudie en die resultate van die empiriese ondersoek is gebruik om: 
• riglyne vir die ouer van die chroniese siek kind daar te stel wat die ouer kan bemagtig om 
hulself, die kind en antler gesinslede te help om stresvolle situasies beter te hanteer, die 
hantering van die siekte te vergemaklik en/of disfunksie op te hef. 
287 
8.2 OORSIG 
Die aard van chroniese siekte en die effek daarvan op die siek kind, sy opvoeding, die ouers en 
sibbe is in die literatuurstudie nagevors. 
Verskillende soorte chroniese siektes het elk 'n unieke etiologie, kenmerke, verloop en 
behandeling. Tog bestaan daar ooreenkomste tussen die algemene vraagstukke en uitdagings 
waarmee ouers en kinders van verskillende chroniese siektetoestande te doen kry. 
Chroniese siekte raak elke gesinslid op verskeie wyses. Die invloed kan positief wees en 
hantering van die siekte verbeter of negatief wees en disfunksie tot gevolg he. Die effek van 
chroniese siekte op die kind, sy gesin en opvoeding is onvoorspelbaar en wyd uiteenlopend. 
Verskeie faktore uniek aan die kind, sy siekte en gesin dra tot die diverse uitkoms van siekte vir 
die kind, sy opvoeding en antler gesinslede by. 
Die literatuurstudie het aangetoon dat die kind se liggaamlike, emosionele, kognitiewe, morele en 
psigososiale ontwikkeling deur die siekte be!nvloed word. Ouers se totale bestaan en hulle 
opvoeding van die kind word deur die siekte geraak. Die siekte belnvloed ook sibbe se 
ontwikkeling en volwassewording. 
Die siekte, die verloop, gevolge en behandeling daarvan, konfronteer gesinslede met sake soos 
onder meer intense emosies, herhaalde hospitalisasies, pynlike prosedures en afhanklikheid van 
medici wat die meeste individue nie spontaan gemaklik uit die staanspoor kan hanteer nie. Dit 
kan bepaalde behoeftes by die gesinslede laat ontstaan. Die behoeftes hou met die hantering van 
die chroniese siekte en die gevolge daarvan verband. 
Die ouers as versorgers van die gesin en opvoeders van die kind is grootliks verantwoordelik om 
die siek kind en antler gesinslede te help om die siekte en die gevolge daarvan te hanteer. Hulle 
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moet aanspreeklikheid vir hul eie hantering van die siekte aanvaar, maar ook antler gesinslede 
help om die siekte en die gevolge daarvan te hanteer. 
Die vraag ontstaan nou of ouers hulp verlang om hierdie behoeftes, te bevredig. Daar kan ook 
gevra word na die aard van behoeftes waarmee ouers hulp verlang en die wyse waarop hulle hulp 
verkies. Dit is ook nodig om te bepaal of ouers se behoeftes aan hulp beYnvloed word deur die 
gesinsarnestelling, die kind se ouderdom en/of die tipe siekte van die kind. lndien dit we! so sou 
wees, behoort dit in ag geneem te word wanneer ouers hulp ontvang. 
'n Empiriese ondersoek is uitgevoer waarby I 02 ouers van chroniese siek kinders betrek is. In die 
empiriese ondersoek is ondersteuning gekry vir dit wat in die literatuur gevind is. Die empiriese 
ondersoek het bevestig dat chroniese siekte opvoeding bemoeilik en toereikende ontwikkeling en 
volwassewording by veral die siek kind kompliseer. Chroniese siekte se effek op die antler 
gesinslede is ook bevestig. 
Die empiriese ondersoek bevestig dat ouers behoeftes aan hulp ervaar om die siekte in die gesin 
te hanteer. Hui ervaar behoeftes om die siek kind te help om die siekte te hanteer en behoeftes om 
self gehelp te word om die siekte in die gesin te hanteer. Ouers se behoeftes aan hulp word nie 
beYnvloed deur die aantal kinders in die gesin, die ouderdom van die kind of die tipe siekte nie. 
Ouers verkies hoofsaaklik om leiding by wyse van geskrewe literatuur te ontvang of op sodanige 
wyse dat hulle hulself daarmee kan help, wanneer die behoeftes ontstaan. 
Die doelstellings van die studie is bereik en riglyne vir die ouer van die chroniese siek kind is 
gestel. 
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8.3 OPVOEDKUNDIGE IMPLIKASIES VAN DIE STUDIE 
Op grond van die literatuurstudie en die resultate van die empiriese ondersoek, is riglyne vir die 
ouer van die cbroniese siek kind geskryf. Die riglyne verskyn in boofstuk 7. Die riglyne is daarop 
gemik om die ouers te bemagtig om chroniese siekte beter te kan banteer en ander gesinslede te 
steun in bulle bantering van die siekte. Die ouers is die versorgers van die gesin en die opvoeders 
van die kind. Daarom geskied steungewing aan die siek kind binne 'n opvoedingsverband. Die 
ouers word bemagtig as steungewers. Die riglyne beboort bulle toenemend in staat te stel om in 
die gesin se beboeftes te voorsien, sodat gesinslede die siekte beter kan banteer. 
Verskeie riglyne is gegee. Daar is aan opvoedkundige, liggaamlike, emosionele, kognitiewe, 
morele en psigososiale aspekte aandag gegee. Tydens verskillende siektes, stadiums van die 
siekte en in verskillende gesinne sal verskillende sake van toepassing gemaak kan word. Die kind 
en elke gesin se uniekheid mag nooit uit die oog verloor word, wanneer die riglyne gebruik word 
nie. Die ouer beboort die riglyne te verbesonder vir elke unieke kind en sy gesin. 
8.4 EV ALUERING VAN DIE STUDIE 
In boofstuk I is een vraag as die formele probleemstelling van die studie gestel. Die vraag bet as 
volg gelei: 
Op welke wyse kan ouers van cbroniese siek kinders ondersteun word in die bantering van die 
kind se siekte, die probleme wat chroniese siekte vir die kind en ander gesinslede inhou en die 
verswarende effek biervan op die opvoeding van die siek kind? 
Dit was nodig om die aard van chroniese siekte vas te stel en die effek daarvan op die kind, sy 
gesin en opvoeding te bepaal. Deur dit te bepaal kon die beboeftes van die kind en sy gesinslede 
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wat daaruit voortvloei, vasgestel word. Daaruit kon die behoeftes van die ouers vasgestel word, 
omdat ouers as die versorgers van die gesin en die opvoeders van die kind grootliks vir die 
behoeftebevrediging van gesinslede verantwoordelik is. Die literatuurstudie en die empiriese 
ondersoek het die effek van chroniese siekte op gesinslede aangetoon. Voortspruitende behoeftes 
rakende die opvoeding, liggaamlike-, emosionele-, kognitiewe-, morele-, en psigososiale 
ontwikkeling is uitgewys. Die empiriese ondersoek het uitgewys dat ouers verkies om by wyse 
van geskrewe literatuur hulp te ontvang of op wyses wat deur hulself gebruik kan word, wanneer 
hulle 'n behoefte daaraan het. 'n Voorbeeld van laasgenoemde is 'n werkboek wat wenke en take 
vir die ouer bevat. 
In antwoord op die vraag wat as formele probleemstelling gestel is, kan as volg geantwoord word. 
Ouers van chroniese siek kinders behoort ondersteun te word wat die opvoeding van die kind 
sowel as liggaamlike-, emosionele-, kognitiewe-, morele- en psigososiale ontwikkeling van die 
kind en ander gesinslede betref. Hui behoort praktiese geskrewe riglyne oor hierdie sake te 
ontvang. Die riglyne moet hul bemagtig om die siekte te hanteer. Dit moet hul ook bemagtig om 
probleme wat chroniese siekte vir die kind en ander gesinslede inhou, op te los en die 
verswarende effek daarvan op die opvoeding van die siek kind, te voorkom of te minimaliseer. 
Die empiriese ondersoek het verder aan die lig gebring dat ouers se behoeftes aan hulp nie 
bernvloed word deur die gesinsamestelling, die kind se ouderdom en/of die tipe siekte van die 
kind nie. 
Daar is egter ook tekortkominge in die ondersoek. 
Hoewel die steekproef ouers van kinders met die mees algemene chroniese siektes betrek het, is 
nie alle chroniese siektes in die steekproef opgeneem nie en is al die chroniese siektes nie ewe 
goed in die steekproef verteenwoordig nie. 
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Hoewel die steekproef respondente met verskillende siektes en verskillende omstandighede 
ingesluit het, was die steekproef nie verteenwoordigend van alle taal en bevolkingsgroepe nie. 
Hoewel die steekproef ouers se behoeftes bepaal het, is kinders se behoeftes slegs aangedui soos 
gesien deur die ouer. 
Genoemde tekortkominge hou moontlikhede in vir verdere navorsing. 
8.5 AANBEVELINGS VIR VERDERE STUDIE 
• Weens praktiese redes is daar in die ondersoek slegs van 102 respondente gebruik gemaak 
wat vrywillig kontak met die ondersoeker gemaak het. 'n Herhaling van die ondersoek kan 
gedoen word om vas te stel of meer respondente en respondente wat op ander wyses verkry 
word, dieselfde resultate sal toon. 
• Die grootste aantal respondente was woonagtig in of naby stedelike kerne. Die ondersoek kan 
herhaal word om vas te stel of respondente woonagtig in plattelandse dele van Suid-Afrika 
dieselfde resultate sal toon. 
• Respondente wat met die ondersoeker kontak gemaak het, was hoofsaaklik blank en 
Afrikaans- of Engelssprekend. Ander taal en bevolkingsgroepe kan ondersoek word om vas te 
stel of resultate ooreenkom. 
• Die behoeftes van ouers is in die empiriese ondersoek bepaal. 'n Ondersoek kan gedoen word 
om die behoeftes van chroniese siek kinders, soos deur hulself beleef, te bepaal. 
• Die riglyne vir ouers kan verwerk word om in die vorm van 'n werkboek, wat praktiese 
wenke en take bevat, aan ouers beskikbaar gestel te word. 
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BYLAAGA 
WOORDELYS 
Anatomie 
Die studie van die struktuur van lewende organismes. In geneeskunde verwys dit na die vorm 
en totale struktuur van die onderskeie dele van die menslike liggaam. Dit word gewoonlik 
gebruik vir vergelykende anatomie: die studie van die vormverskille tussen spesies. 
Asidose 
'n Toestand waartydens die suurgehalte van die liggaamsvloeistowwe en -weefsels abnormaal 
hoog is as gevolg van versuim van die meganismes verantwoordelik vir die behoud van 'n 
balans tussen sure en alkaliee in die bloed. 
Atriale septale defek 
Wanneer 'n gat in die afskorting tussen die twee atria (twee boonste hartkamers) aangetref 
word. 
Biochemiese defekte 
Afwykings in die chemiese prosesse en stowwe in die Jiggaam. 
Blaste 
Dui op 'n formantiese sel. 
Bloedglukose 
Die glukosekonsentrasie in die bloed wat gehandhaaf behoort te word op 5 mmol/l deur 'n 
verskeidenheid hormone, veral insulien en glukagon. 
Brongi 
Enige van die luggange na die tragea (lugpyp) wat kraakbeen en slymkliere in sy wande het. 
Brongiolus 
'n Onderafdeling van die brongiale boom wat nie kraakbeen of slymkliere in sy wande het 
me. 
Chloried 
Bevat chloor en dui ook op groen. 
Dialise 
'n Metode vir die skeiding van partikels van verskillende dimensies in 'n vloeibare mengsel. 
Dit geskied deur gebruik te maak van 'n dun semi-deurlaatbare membraan waarvan die poriee 
te klein is om groot partikels, soos protei:ne, deur te laat, maar groot genoeg is om opgeloste 
kristalmaterie deur te laat. 'n Oplossing van die mengsel word deur die membraan geskei van 
gedistilleerde water. Die opgeloste stowwe gaan deur die membraan in die water in, terwyl die 
protei:ne, ensovoorts teruggehou word. 
Dispnee 
Swaar of moeilike asemhaling. Dit kan wees as gevolg van obstruksie van die lugvloei na of 
van die longe, verskeie siektes wat die longweefsel aantas en hartkwale. 
Diuretika 
Word gebruik om edeem te wyte aan sout- en waterretensie m hart-, mer-, !ewer- en 
longkwale te verminder. 
Duktus 
'n Buisvormige struktuur of kanaal, veral een wat kliersekresies dra. 
Duktus arteriosus 
'n Bloedvat in die fetus wat die longslagaar direk met die stygende aorta verbind en die 
longsirkulasie sodoende verbysteek. Dit sluit gewoonlik met geboorte. 
Edeem 
Oormatige akkumulasie van vloeistof in die liggaamsweefsel, algemeen bekend as watersug. 
Ensiem 
'n Protei:en wat in klein hoeveelhede, die spoed van 'n biologiese reaksie verhoog sonder om 
self daartydens opgebruik te raak ( dit tree as katalisator op). 'n Ensiem werk deur te bind aan 
die betrokke substans en dit te verander in 'n ander substans. 
Epiteel 
Die weefsel wat die buite-oppervlak van die liggaam bedek en ho! strukture (behalwe bloed 
en limfvate) uitvoer. 
Farmakologie 
Die studie van die eienskappe van geneesmiddels en hul uitwerking op die liggaam. 
Foliensuurtekorte 
'n Tekort aan 'n B-vitamien wat belangrik is vir die sintese van nukliensure. 
Glikogeen 
Glikogeen verwys na 'n koolhidraat wat bestaan uit gekoppelde kettings glukose-eenhede. 
Glikogeen is die hoofvorm waarin koolhidrate in die liggaam geberg word. Glikogeen word in 
die !ewer en spiere geberg en kan maklik in glukose afgebreek word. 
Glomerulere toestande 
Enige van 'n groep siektes wat die niere betrek. 
Glomerulonefritis 
Enige van 'n groep niersiektes wat die glomeruli betrek, wat gewoonlik beskou word as die 
gevolg van teenliggaam-antigeenreaksies wat in die niere lokaliseer weens hul filteraksie. 
Hematurie 
Die voorkoms van bloed in die urien. 
Hipertensie 
Hoe bloeddruk, dit wil se verhoging van die arteriele druk bokant die verwagte vlak vir 'n 
besondere ouderdomsgroep. 
Hipoglikemie 
'n Tekort aan glukose in die bloed wat spierswakheid verwarring en sweet veroorsaak. 
Inkontinensie 
Ongepaste onwillekeurige urinering wat tot benatting lei. 
Insulien 
'n Protelenhormoon, in die pankreas geproduseer deur die betaselle van die Eilande van 
Langerhans, en belangrik in die regulering van die hoeveelheid suiker (glukose) in die bloed. 
loon 
Elektries gelaaide stofdeeltjie wat ontstaan wanneer 'n neutrale atoom een of antler elektrone 
wen of verloor. 
Kardiovaskulere siektes 
Siektes van die hart en die twee netwerk bloedvate. 
Ketoon 
Enige lid van die groep organiese verbindings wat bestaan uit 'n karbonielgroep (=CO) met 
twee alkielgroepe aan weerskante. Die ketone asetoasielsuur, asetoon en beta-hidroksibutiraat 
(bekend as ketoon- of asetoonliggaarnpies), word geproduseer tydens vetmetabolisme. 
Klonies 
Van of met betrekking tot iets wat ooreenkom met 'n klonus. Die term word die algemeenste 
gebruik vir die beskrywing van die ritmiese bewegings in konvulsiewe epilepsie. 
Kongenitaal 
Beskryf 'n toestand wat by geboorte herken word of wat vermoedelik aanwesig is sedert 
geboorte. 
Kongenitale abnormaliteit 
Sluit alle afwykings in wat met geboorte aanwesig is, ongeag of <lit oorerflik ofverworwe is. 
Limfosiet 
'n Soort witbloedsel wat ook in limfnodes, milt, timusklier, dermwand en beenmurg aanwesig 
IS. 
Meningomieloseel 
Hier is die rugmurg en die senuwortels oop en klou dikwels vas aan die fyn membraan wat 
daaroor le. 
Meningoseel (neuraalbuis defekte) 
'n Groep kongenitale abnormaliteite wat veroorsaak word deur die versmm van die 
neuraalbuis om te sluit. 'n Meningoseel is die uitsteeksel van die meninges deur die gaping in 
die ruggraat, met die velbedekking wat vestigiaal is. 
Metabolies 
Gedaantewisselend. 
Mioklonies 
'n Skielike spasma van die spiere wat tipies is aan die Jig en buig van die arms. 
Mukus 
'n Viskose vloeistof wat deur slymvliese afgeskei word. Mukus tree op as beskermende 
versperring oor die membrane, as 'n smeermiddel en 'n draer van glikoproteien, veral musien. 
Nefritis 
lnflammasie van die nier. 
Nefrose 
Degeneratiewe veranderings in die epiteel van die nierbuisies. Die term word soms losweg 
gebruik vir verwysing na nefrotiese sindroom. 
Nefrotiese sindroom 
'n Toestand waarin daar 'n groat verlies aan protein in die urien is, verminderde vlakke van 
albumien in die bloed en algemene swelling van die weefsels as gevolg van edeem. 
Nutrisionele ondersteuning 
Voedingsondersteuning. 
Onkologie 
Die studie en praktyk van die behandeling van tumore. Dit word dikwels onderverdeel in 
mediese, chirurgiese en bestralingsonkologie. 
Onkoterapie 
Die terapie wat gebruik word by die behandeling van tumore. Dit word dikwels onderverdeel 
in mediese, chirurgiese en bestralingsterapie. 
Parenteraal 
Op enige ander manier as oraal toegedien byvoorbeeld die toediening van middels of ander 
agense in die liggaam per inspuiting. 
Perinataal 
Verwys na die tydperk wat 'n paar weke voor geboorte begin en die geboorte en 'n paar weke 
daarna insluit. 
Poliurie 
Die produksie van groat volumes urien, wat verdun is en 'n ligte kleur het. Die verskynsel kan 
die gevolg wees van oormatige vloeistofinnarne of siekte. 
Prenataal 
Voor die geboorte. 
Prenatale diagnose 
Diagnostiese prosedures wat op swanger vroue uitgevoer word ten einde genetiese of antler 
afwykings in die ontwikkelende fetus op te spoor. Ultraklank skandering bly die hoeksteen 
van prenatale diagnose. 
Proksimaal 
Gelee na aan die oorsprong of plek van aanhegting of na aan die mediane lyn van die liggaam. 
Proliferasie 
Selfreproduksie, weelderige groei. 
Prostese 
Enige kunsmatige toestel wat as 'n hulpmiddel aan die Jiggaam vasgeheg word. Prostese sluit 
kunsgebitte, kunsledemate, gehoortoestelle, inplantasie van pasaangeers en talle antler 
substitute vir liggaamsdele wat afwesig is of nie meer funksioneer nie, in. 
Protei'nurie 
Die aanwesigheid van protein in die urien. Dit dui op skade of 'n siektetoestand in die niere. 
Remissie 
Die afname in die felheid van simptome of hulle tydelike verdwyning tydens die verloop van 
die siekte. 'n Reduksie in die grootte van die kankergewas en die simptome wat daaruit 
voortspruit. 
Renaal 
Met betrekking tot, of wat 'n uitwerking op die niere het. 
Resessief 
Wat 'n geen (of sy ooreenstemmende kenrnerk) beskryf waarvan die effek in die individu 
manifesteer eers wanneer sy alleel dieselfde is. 
Sentrale senuweestelsel (SSS) 
Die brein en rugmurg, teenoor die kraniale en spinale senuwees en die outonome 
senuweestelsel, wat saam die periferale senuweestelsel vorm. Die sentrale senuweestelsel is 
verantwoordelik vir die integrasie van alle senuwee-aktiwiteit. 
Sistemies 
Met betrekking tot of wat die liggaam as geheel aantas, in teenstelling met individuele dele en 
organe. 
Sistinose 
'n Aangebore defek by die metabolisme van aminosure, wat lei tot abnormale ophoping van 
die aminosuur sistien in die bloed, niere en limfstelsel. 
Sistinurie 
Oormatige uitskeiding van die aminosuur sistien in die urien weens 'n ingebore defek van 
reabsorbsie deur die nierbuisies. Dit lei tot die formasie van sistienstene in die nier. 
Stimulant 
'n Agens wat die werking en funksie van 'n liggaamlike stelsel bevorder. 
Tetralogie van Fallot 
'n Vorm van kongenitale hartsiekte waar daar pulmonere stenose, vergroting van die 
regterventrikel en 'n ventrikulere septale defek voorkom sowel as waar die oorsprong van die 
aorta oor die septale defek le. 
T-limfosiete 
'n Limfosiet wat primer verantwoordelik is vir selbemiddelde immuniteit. 
Tonies 
Met betrekking tot normale spiertonus. Gekenmerk deur voortdurende spanmng 
(sametrekking), byvoorbeeld 'n toniese spier. 
Trombose 
'n Toestand waarin die bloed van 'n vloeistof na 'n vastestof verander en 'n bloedklont vorm. 
Tumor 
'n Abnormale swelling in of op 'n dee! van die liggaam. Die term word gewoonlik gebruik vir 
'n abnormale groeisel of weefsel. 
Uterien 
Van of met betrekking tot die uterus (baarmoeder). 
Vaskuler 
Met betrekking tot bloedvate of die voorsiening daarvan. 
Vesikro-ureteriese refluks fYUR) 
Die terugvloei van urien vanuit die blaas m die ureters m. Dit word veroorsaak deur 
defektiewe kleppe. 
BYLAAG B 
VRAEL YS: STEUNGEWING AAN CHRONIESE SIEK KINDERS EN 
HULOUERS 
Kies vir elkeen van onderstaande vrae die antwoord wat op u van toepassing is en vul 
die nommer van u res pons in die toepaslike blokkie in. 
A. IDENTIFISERENDE BESONDERHEDE 
1 _ Respondent se verwantskap met die chroniese siek kind: 
Vader= 1 Moeder= 2 Voog = 3 
Stiefvader = 4 Stiefmoeder = 5 Ander = 6 
2. Ouderdom van die respondent 
3. Aantal kinders in die gesin woonagtig 
4_ Ras van die chroniese siek kind: 
Blank= 1 Kleurling = 2 Swart= 3 Asier = 4 
5_ Ouderdom van die chroniese siek kind 
6_ Geslag van die chroniese siek kind : 
Manlik = 1 Vroulik = 2 
7_ Ouderdom van die kind toe die chroniese siekte gediagnoseer is 
8. Tipe chroniese siekte: 
Asma = 1 Diabetes = 2 
Kanker = 4 
Vigs = 7 
Ander= 10 
Epilepsie = 5 
Niersiektes = 8 
Kistifibrose = 3 
Hartsiektes = 6 
Genetiese sindrome = 9 
lndien ander noem: 
9_ Piek van die chroniese siek kind in die kinderry: 
Oudste = 1 'n Middel kind= 2 Jongste = 3 Enigste = 4 
10. Chroniese siek kind woonagtig by : 
Seide ouers = 1 Enkelouer = 2 Voog = 3 Ander= 4 
D 
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B. POTENSIELE GEVOLGE VAN DIE SIEKTE 
Kies die toepaslike antwoord en vul die nommer van u respons in die blokkie in. U 
word vriendelik versoek om die stellings so eerlik as moontlik te beoordeel en nie 
stellings oor te slaan nie. 
JA = 1 NEE=2 
1. Die chroniese siekte gaan gepaard met: 
1.1 periodieke hospitalisasie 
1.2 gereelde mediese ondersoeke (ten minste 2 keer per jaar) 
1.3 pynlike of ongemaklike mediese prosedures socs bloedtrek, 
skanderings, behandelings, ensovoorts 
1.4 tuisversorging tussen doktersbesoeke wat die ouers grootliks waarneem 
1.5 periodieke afwesighede van die skoal 
1.6 addisionele finansiele uitgawes vir die gesin 
1.7 onsekerhede oor die moonllike toekomstige verloop van die siekte 
1.8 groter uitdagings ten opsigte van die opvoeding van die kind 
1.9 leerprobleme by die kind 
1. 1 O chroniese moegheid by die kind 
1. 11 'n progressiewe verloop (die siekte vererger met die tyd) 
1.12 lewensbedreiging (die siekte bedreig die kind se lewe) 
B 
C. EFFEK VAN CHRONIESE SIEKTE OP DIE GESIN EN BEHOEFTES AAN STEUNGEWING 
Die volgende stellings meet die behoefte wat u in eniqe tyd tydens die chroniese siekte 
gehad het om u siek kind te help of om self gehelp te word. Hoe groot was die behoefte 
wat u al ervaar het? Gebruik die volgende skaal vir u response en vul dit in die toepaslike 
blokkie in. 
GROOT BEHOEFTE 6 5 4 3 2 1 GEEN BEHOEFTE 
1. Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese siekte 'n behoefte 
daaraan gehad om leiding te kry sodat ek my kind kan help om: 
1. 1 sy/haar emosies wat verband hou met die siekte, beter te hanteer 
1.2 positiewe betekenis (sin) aan die siekte te gee 
1.3 al meer eie inisiatief te neem en dinge self le doen 
1.4 'n eie identiteit te ontwikkel wat nie oorheers word deur sy/haar siekte nie 
1.5 sy/haar eie siek liggaam te aanvaar 
GROOT BEHOEFTE 6 5 4 3 2 1 GEEN BEHOEFTE 
1.6 al hoe meer verantwoordelikheid vir die kontrole oor die siekte te 
neem (bv. dieetvoorskrifte nakom, reageer op gevaartekens, ens.) 
1. 7 meer oor die siekte te weet en dit beter te verstaan 
1.8 optimaal by die skool in te skakel ten spyte van sy/haar siekte 
1.9 by sy/haar portuurgroep (maatsgroep) in te skakel 
1.10 meer deel te neem aan toepaslike sport en fisieke aktiwititeite 
1.11 hospitaalervarings beter te kan hanteer 
1.12 pynlike prosedures, pynvolle behandelings of pynepisodes beter 
te kan hanteer 
1.13 stresvolle mediese prosedures en/of behandelings beter te kan hanteer 
1.14 beter samewerking te gee tydens stresvolle mediese prosedures 
en/of behandelings 
1.15 sy/haar gevoelens oor sy/haar lewensbedreigende siekte 
beter te kan hanteer 
1.16 te praat oor sy/haar dood 
1.17 al hoe meer verantwoordelikheid vir die behandeling van die siekte 
te neem (bv. medikasie neem, ens.) 
1.18 optimaal in die skool te presteer ten spyte van sy/haar siekte 
1.19 deur sy/haar portuurgroep (maatsgroep) aanvaar te word 
1.20 sy/haar gevoelens oor sy/haar naderende dood beter te hanteer 
1.21 hom/haarself voor te berei op sy/haar naderende dood 
B 
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2. Ek het tans 'n behoefte daaraan of voorheen tydens die chroniese siekte 'n 
behoefte daaraan gehad om self qehelp te word om: 
GROOT BEHOEFTE 6 5 4 3 2 1 GEEN BEHOEFTE 
2.1 my siek kind te aanvaar soos hy/sy is 
2.2 my siek kind te ken en te verstaan 
2.3 realistiese verwagtinge oor my kind se intellektuele ontwikkeling te he 
2.4 vir die kind sover moontlik geleenthede te skep soos wat vir gesonde 
kinders bestaan 
2.5 gedragsprobleme wat by die kind voorkom en met die siekte verband hou, 
te verstaan 
2.6 my kind se emosies oor sy siekte en die gevolge daarvan te verstaan 
2. 7 my eie emosies oor die siekte en die gevolge daarvan te verstaan 
2.8 spanning wat deur die siekte en die gevolge daarvan veroorsaak word, 
beter te hanteer 
2.9 die siekte en die implikasies daarvan beterte ken en te verstaan 
2.10 die behandeling van die siekte beter te verstaan 
D 
§ 
§ 
GROOT BEHOEFTE 6 5 4 3 2 1 GEEN BEHOEFTE 
2.11 inligting oor die kind se siekte aan relevante persone oor te dra 
2.12 besluite te neem oor die kind se deelname aan sport en fisieke 
aktiwiteite 
2.13 hospitalisasie en die praktiese probleme wat dit vir my en ons 
gesin inhou, beter te hanteer 
2.14 pynervaringe van my kind beter te kan hanteer 
2.15 stresvolle mediese prosedures en/of behandelings beter te hanteer 
2.16 myself en/of my kind betervoorte berei op stresvolle mediese 
prosedures en/of behandelings 
2.17 gevoelens wat met stresvolle mediese prosedures en/of behandelings 
saamgaan, beter te hanteer 
2.18 realistiese verwagtinge oar my siek kind se skoolloopbaan te he 
2.19 hertoetrede tot die skoal, na byvoorbeeld afwesigheid weens 
hospitalisasie, te beplan en/of te hanteer 
2.20 met die onderwysers oor my siek kind te kommunikeer 
2.21 praktiese sake, soos die neem van medikasie by die skoal, vir die skoal 
te beplan 
2.22 dieetvoorskrifte vir die siek kind te hanteer 
2.23 toepaslike dagsorg vir die siek kind te kry 
2.24 my kind se versorging tuis waar te neem 
2.25 bestaande ondersteuning, familiebande en/of vriendskappe te behou ten 
spyte van die kind se siekte 
2.26 'n ondersteuningsnetwerk en bronne van hulp te kry en/of te gebruik 
2.27 vrye tyd te he waartydens iemand anders na die siek kind omsien 
2.28 die hantering van noodgevalle by die skoal vir die skoal te beplan 
en met hulle te kommunikeer 
2.29 die moontlike negatiewe effek van die kind se siekte op ons huwelik te 
minimaliseer 
2.30 huwelikspanning wat as gevolg van die kind se siekte ontstaan, beter te 
hanteer 
2.31 die effek van die kind se siekte op die ander kinders in die gesin minder 
te maak 
2.32 die ander kinders in die gesin se behoeftes raak te sien en te 
bevredig (byvoorbeeld tydens hospitalisasie van die sieke) ten 
spyte van my eie besigwees met die siek kind 
2.33 die chroniese siek kind konsekwent te dissiplineer 
2.34 die finansiele implikasies van die chroniese siekte beter te 
hanteer en waar moontlik oplossings te vind 
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GROOT BEHOEFTE 6 5 4 3 2 1 GEEN BEHOEFTE 
2.35 die effek van die chroniese siekte op my en/of my eggenoot se 
beroepslewe minder te maak 
2.36 realistiese verwagtinge oor my kind se emosionele ontwikkeling te he 
2.37 met my kind se klasmaats oor sy/haar siekte te kommunikeer 
2.38 die onderwysers by die skoal toepaslik oor die kind se siekte in te Jig 
2.39 die ander kinders in die gesin toepaslik oor die siekte in te Jig 
2.40 die effek van die siekte op ons beroepslewe beter te hanteer 
2.41 aan eise by die werk (in my beroep) te voldoen ten spyte van my kind 
se chroniese siekte 
2.42 my gevoelens oor my kind wat dalk nie die siekte gaan oorleef 
nie beter te hanteer 
2.43 met my kind oor die dood te kommunikeer 
2.44 myself saver moontlik voor te berei op my kind se naderende dood 
2.45 praktiese problems wat verband hou met my kind se naderende dood te 
hanteer en waar moontlik op le los 
2.46 realistiese verwaginge oor my kind se sosiale ontwikkeling te he 
2.47 'n goeie verhoudinge met medici te vestig en te behou 
2.48 bevredigend met medici oor die siek kind te kommunikeer 
2.49 konflik met medici beter te hanteer 
2.50 besluite as ouer oor sake wat my kind raak (bv. weerhouding 
of staking van behandeling, toestemming tot mediese prosedures, ens.) 
beter te hanteer 
2.51 realistiese verwagtinge oor my kind se liggaamlike ontwikkeling te he 
2.52 gedragsprobleme wat by my kind voorkom, en met die siekte verband hou, 
waar moontlik op te hef 
2.53 my kind se emosies oor sy siekte en gevolge daarvan beter te hanteer 
2.54 my eie emosies oor die siekte en gevolge daarvan beter te hanteer 
2.55 my kind beter voor te berei op pynlike ervarings 
2.56 skooltoetrede vir my siek kind te beplan 
2.57 praktiese sake, soos die neem van medikasie by die skoal, hantering 
van noodgevalle, ensovoorts met die skoal te kommunikeer 
2.58 my kind se behandeling tuis waar te neem 
2.59 my kind se klasmaats toepaslik oor die siekte in te lig 
2.60 Ontvang u reeds vir die grootste aantal sake soos bo genoem voldoende 
hulp of ondersteuning? JA = 1 NEE = 2 
D 
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lndien wel JA by vraag 2.60 - Wie is u vernaamste ondersteuningsbronne of 
hulpbronne? (Professioneel sowel as andersins) 
3. Sou u verkies om leiding of steun te ontvang ten aansien van bostaande sake 
by wyse van: JA = 1 NEE= 2 
3.1 Geskrewe literatuur wat u self kan deurlees 
3.2 'n Werkboek wat wenke en take bevat om praktiese sake te hanteer 
3.3 Persoonlike gesprekke met ander ouers van chroniese siek kinders 
3.4 Gesprekke met medici wat u kind behandel 
3.5 Hulp en leiding deur geestesgesondheidsorgwerkers soos sielkundiges 
en sosiale werkers wat chroniese siekte ken en verstaan 
3.6 Ondersteuningsgroepe 
3.7 Ander 
lndien ander noem asb:. ____________________ _ 
4. Ander sake waarmee u hulp benodig of ondersteuning verlang I Opmerkings 
5. Is u bereid om 'n persoonlike onderhoud vir die doel van hierdie navorsing toe 
testaan? JA=1 NEE=2 D 
lndien JA in bostaande vraag, verskaf asseblief u naam en 'n kontaknommer: 
Naam: 
-----
Kontaknommer: _____ _ 
DANKIE VIR U SAMEWERKING 
Vir kantoor ebruik 
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